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Inleiding

Zorgaanbod van de arts voor verstandelijk gehandicapten

De arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG) is gespecialiseerd in het verlenen van medische zorg aan mensen met een
verstandelijke beperking. In principe behoren alle mensen met een verstandelijke beperking tot de doelgroep van de AVG.
Het daadwerkelijke aantal mensen met een verstandelijke beperking in Nederland is niet bekend maar wordt geschat tussen
112.000 en 231.000'. In 2008 hadden ongeveer 146.000 van hen een ClZ-indicatie voor AWBZ-zorg en van hen woonden er
ongeveer 46.000 intramuraal, 20.000 semimuraal en 80.000 thuis?.

In de praktijk is de zorgverlening van de AVG vooral gericht op mensen met een matige tot (zeer) ernstige verstandelijke
beperking, of op mensen met een (lichte) verstandelijke beperking en (ernstige) gedragsproblemen. In het verleden was de
AVG vooral een instellingsarts. Tegenwoordig verleent de AVG ook steeds vaker zorg aan mensen met een verstandelijke
beperking die bij hun ouders of (begeleid) zelfstandig wonen.

De zorg van de AVG wordt momenteel nog bijna volledig gefinancierd vanuit de AWBZ. Naar verwachting zal financiering
vanuit de Zorgverzekeringswet in de toekomst een grotere rol gaan spelen. Het AWBZ-zorgzwaartepakket (ZZP) voor
mensen met een verstandelijke beperking wordt geindiceerd door het Centraal Indicatieorgaan Zorg (ClZ). Van de mensen
met een verstandelijke beperking en een indicatie voor AWBZ-verblijf hebben er ongeveer 58.000 een ZZP met een indicatie
voor AWBZ-behandeling®. Naast de patiénten die op basis van hun ZZP aanspraak kunnen maken op behandeling door een
AVG, bestaat de mogelijkheid om patiénten poliklinisch te zien na verwijzing door de huisarts. Dit is een snel groeiende
groep patiénten.

De medische zorg voor mensen met een verstandelijke beperking is divers ingericht. Mensen die thuis wonen of alleen een
indicatie voor AWBZ-verblijf hebben, ontvangen meestal medische zorg van de huisarts. De huisarts kan patiénten in dat geval
verwijzen naar een AVG-polikliniek. De AVG-poliklinieken zijn gesitueerd in een aantal ziekenhuizen, groepspraktijken voor
de eerstelijn en in een aantal intramurale zorginstellingen. Cliénten die intramuraal wonen met een indicatie voor AWBZ-
behandeling ontvangen de medische zorg primair van de AVG al dan niet bijgestaan door de huisarts. Dat laatste is afhan-
kelijk van keuzes die op inhoudelijke, pragmatische of historische gronden zijn gemaakt. Over het gedeelde kennisveld en de
taakverdeling maken de AVG en huisarts dan nadere afspraken. Aanwijzingen hiervoor worden gegeven in de Handreiking
Huisarts en AVG3.

Mensen met een verstandelijke beperking lopen meer risico op gezondheidsproblemen dan mensen zonder verstandelijke
beperking®. Zij hebben ook een ander ‘consumentengedrag’ wat betreft de gezondheidszorg dan mensen zonder verstande-
lijke beperking. De eerstelijnsgezondheidszorg is daar maar zeer ten dele voor ingericht. De NVAVG heeft er daarom in

dit rapport voor gekozen om die aspecten van de medische zorg van de AVG te beschrijven, die het verschil bepalen met
de huisartsenzorg en medisch specialistische zorg.

Dit rapport beschrijft het zorgaanbod van de arts voor verstandelijk gehandicapten.
Het is als volgt opgebouwd:

Hoofdstuk 2: Geeft een kwantitatieve beschrijving van de doelgroep van de AVG.

Hoofdstuk 3: Beschrijft de kenmerken van mensen met een verstandelijke beperking, die vragen om een gespecialiseerd
geneeskundig zorgaanbod.

Hoofdstuk 4: Beschrijft de eisen aan de geneeskundige zorg voor mensen met een verstandelijke beperking,
op basis van hoofdstuk 3.

Hoofdstuk 5: Biedt een onderverdeling van het zorgaanbod van de AVG om financiering vanuit de Zorgverzekeringswet
mogelijk te maken:
- cliéntgebonden versus niet-cliéntgebonden medische zorg;
- algemene versus doelgroepspecifieke medische zorg;
- basiszorgaanbod versus bijzondere bekwaamheden.

Hoofdstuk 6: Geeft een uitleg van bijlage 2. In bijlgage 2 wordt het cliéntgebonden doelgroepspecifieke
zorgaanbod van de AVG beschreven, geordend aan de hand van het internationale classificatiesysteem van
aandoeningen, de ICD-10.

Hoofdstuk 7: Geeft een beschrijving van de niet-cliéntgebonden werkzaamheden van de AVG.

a) ClZ, peildatum 1 januari 2010.
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Hoofdstuk 2

Leeswijzer

De arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG) is gespecialiseerd in het verlenen van geneeskundige zorg aan
mensen met een verstandelijke beperking. In principe behoren alle mensen met een verstandelijke beperking
tot de doelgroep van de AVG. In dit hoofdstuk wordt de doelgroep van de AVG gedefinieerd en kwantitatief
beschreven. Een uitgebreide kwalitatieve beschrijving van de doelgroep volgt in hoofdstuk 3.

2.1 Aard en omvang van de doelgroep

Internationaal is er grote overeenstemming, ook tussen de
classificatiesystemen AAIDD, de DSM-IV-TR en de ICD-10,
over wanneer er sprake is van een verstandelijke beperking.
Er dient voldaan te worden aan drie criteria:

1. Een intellectueel functioneren dat 2 standaarddeviaties
beneden het gemiddelde ligt, d.w.z. een IQ < 70;

2. Deze beperking was aanwezig voor het 18¢ jaar;

3. Er zijn beperkingen in het functioneren op tenminste twee
levensgebieden.

Met name het derde criterium laat zien dat de individuele
maatschappelijke context en de wijze waarop een samen-
leving als geheel functioneert mede bepalen of er bij een
individu sprake is van een verstandelijke beperking. In een
complexe en veranderlijke samenleving zal eerder aan het
derde criterium voldaan worden dan in een eenvoudige en
bestendige cultuur.

Ondanks deze heldere definitie verschillen de cijfers over de
prevalentie van verstandelijke beperkingen sterk binnen en
tussen landen. In Nederland wordt uitgegaan van 112.000
tot 231.000 mensen' (0,7% tot 1,4% van de bevolking)®,

in Engeland van 2% van de bevolking, terwijl in Zweden
een prevalentie van ongeveer 0,5% wordt gevonden. Deze
verschillen hebben vooral te maken met maatschappelijke
opvattingen over handicap en ondersteuning en het beleid
wat hierop gebaseerd is. Een sterk focus op inclusie maakt
beperkingen minder zichtbaar.

De verwachting voor 2020 is dat de prevalentie van mensen
met een verstandelijke beperking gelijk blijft>. De effecten
van oudere moeders, meer erfelijkheidsvoorlichting en
prenatale onderzoeken, meer allochtonen en een hogere
levensverwachting van mensen met een verstandelijke beper-
king, lijken elkaar op te heffen. Wel neemt de gemiddelde
leeftijd toe, wat betekent dat ook de groep mensen met een
verstandelijke beperking vergrijst.

De mate waarin de cognitieve ontwikkeling beperkt is,
verschilt zeer sterk. Traditioneel worden vier categorieén
onderscheiden.

Tabel 1. Indeling mate van verstandelijke beperking

Categorie 1Q grenzen | Ontwikkelings-

leeftijd
Lichte verstandelijke beperking 50 - 69 6- 11 jaar
Matige verstandelijke beperking 35-49 4 -6 jaar
Ernstige verstandelijke beperking 20-34 2 -4 jaar
Zeer ernstige verstandelijke beperking <20 < 2jaar

Het begrip ontwikkelingsleeftijd refereert aan de cognitieve
mogelijkheden, maar niet aan het zelfbeeld, de sociale en
taalvaardigheden en de levenservaring van betrokkene.

Voor epidemiologische doeleinden worden soms twee
categorieén gehanteerd:

- lichte verstandelijke beperking (IQ 50 - 70);

- matige tot zeer ernstige verstandelijke beperking (IQ < 50).

Het aantal mensen met matige tot zeer ernstige verstande-
lijke beperking wordt in Nederland geschat tussen de 57.000
en 66.000, de lichte groep telt tussen de 55.000 en 165.000
personen’.

2.2 Ontwikkelingsprofiel

Cognitieve mogelijkheden zijn slechts een van de gereed-
schappen waarmee mensen hun leven tegemoet treden.
Evenzeer zijn belangrijk de sociaal-emotionele ontwikkeling,
het vermogen om vaardigheden in nieuwe situaties toe te
passen en het niveau en de wijze van communiceren. Bij veel
mensen met een verstandelijke beperking zijn deze domei-
nen niet tot hetzelfde niveau doorontwikkeld. Met name

de sociaal-emotionele ontwikkeling blijft geregeld achter bij
de cognitieve mogelijkheden. In dat geval spreekt men van
een disharmonisch ontwikkelingsprofiel. Over hoe vaak en
in welke vorm dit voorkomt zijn geen gegevens voorhanden.
Het belangrijkste risico van het hebben van een dishar-
monisch ontwikkelingsprofiel is overvraging. Wanneer de
cognitieve mogelijkheden vergelijkbaar zijn met die van een
10-jarig kind, de emotionele mogelijkheden met die van een
grote kleuter, maar de presentatie en levenservaring die van
een vlotte jongeman, dient bij de zorgverlening uitdrukkelijk
rekening gehouden te worden met het meest kwetsbare
domein.

b) De percentages van 0,7 en 1,4 zijn berekend op basis van een bevolkingsomvang van 16.574.989 in 2010 (CBS).



2.3 Woon- en begeleidingssituatie

Ongeveer 75.000 mensen worden in Nederland permanent
7x24 uur ondersteund bij het wonen. De afgelopen jaren is
dit cijfer sterk gestegen®. Tien jaar geleden betekende dit
wonen in een intramurale instelling of in een zogenoemd
Gezins Vervangend Tehuis (GVT). Tegenwoordig is er geen
koppeling meer tussen ondersteuningsintensiteit en de
woonplek. Mensen met enkele uren begeleiding per week
kunnen op een instellingsterrein verblijven, terwijl een groep
kinderen met ernstige meervoudige beperkingen in een een-
gezinswoning in een nieuwbouwwijk kan wonen.

Van begeleidingsintensiteit — dus niet van de woonlocatie —
geeft onderstaande tabel een indicatie.
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zijn er naar schatting tussen de 112.000 en 231.000 mensen
met een verstandelijke beperking'. Dat betekent dat
minimaal 17% (40.000 van 231.000) en maximaal 74%
(83.000 van 112.000) van de mensen met een verstandelijke
beperking tevens autisme heeft.

Mensen met een verstandelijke beperking en
psychiatrische problematiek

Mensen met een verstandelijke beperking zijn extra
kwetsbaar om een psychiatrische stoornis te ontwikkelen.
Buiten autisme zijn het meest voorkomend stemmingsstoor-
nissen, angststoornissen, psychosen en ADHD.

De oorzaken hiervoor zijn meervoudig. Zo gaat een aantal
retardatiesyndromen gepaard met een sterk verhoogd risico
op psychiatrische aandoeningen, zoals het VCF syndroom en

Tabel 2. Begeleidingssituatie in relatie tot de mate van de verstandelijke beperking

Bij familie | Begeleid zelfstandig Beschermd wonen Verzorgd wonen Totaal
wonen

Lichte verstandelijke 22% 29% 32% 17% 100%
beperking
Matige verstandelijke 27% 17% 21% 36% 100%
beperking
(Zeer) ernstige verstan- 7% 1% 5% 87% 100%
delijke beperking

2.4 Enkele groepen mensen met speciale
zorgvragen

Mensen met ernstige meervoudige beperkingen

Als er sprake is van een matige tot zeer ernstige verstande-
lijke beperking en een ernstige motorische beperking spreken
we van ernstige meervoudige beperkingen. Vaak is er dan
tevens sprake van een scala aan chronische gezondheids-
problemen, die elkaar beinvloeden en vaak lastig vast te
stellen en te behandelen zijn.

Het is onbekend om hoeveel mensen het gaat in Nederland.
Tien jaar geleden is berekend dat het aantal kinderen met
deze problematiek ongeveer 2100 is. Schattenderwijs is de
totale prevalentie in Nederland dan 5000 - 6000 mensen
met ernstige meervoudige beperkingen. Een best guess
gebaseerd op internationale data komt op vergelijkbare
aantallen uitc.

Mensen met een verstandelijke beperking en autisme
Autismespectrum stoornissen kenmerken zich het meest
door stoornissen in de sociale interactie en de communicatie.
Mensen met autisme hebben moeite om contact te maken
met anderen en om andere mensen te begrijpen. De com-
binatie van een verstandelijke beperking en autisme maakt
mensen extra kwetsbaar in hun functioneren en geeft extra
problemen bij de (zelf)zorg.

Recent onderzoek wijst uit dat 60 tot 100 op de 10.000
mensen een autismespectrumstoornis hebben®. Dit komt
neer op 0,6% tot 1,0% van de totale bevolking, ofwel
ongeveer 100.000 tot 165.000 mensend. Uit onderzoek
komt ook naar voren dat 40% tot 50% van de mensen met
autisme ook een verstandelijke beperking heeft. Dit betekent
dat er minimaal 40.000 (40% van 100.000) en maximaal
83.000 (60% van 165.000) mensen zijn met de combinatie
van een verstandelijke beperking en autisme. In Nederland

c) 16.700.000 x 0,24 x ¥ x 50/75 = 6680
d) Berekend op basis van een bevolkingsomvang van 16.574.989 in 2010 (CBS).

het Prader-Willi syndroom. Ook wordt wel aangenomen dat
het hebben van een anders aangelegd of beschadigd brein
kwetsbaar maakt voor het ontwikkelen van psychiatrische
stoornissen. Maar ook kunnen overvraging (vooral op
sociaal-emotioneel gebied), een verstoorde hechting,
beperkte coping mechanismen en een beperkt sociaal
netwerk of steunsysteem een rol spelen.

Tot op heden is geen valide taxonomie beschikbaar voor
psychiatrische aandoeningen bij mensen met een verstande-
lijk beperking. Het internationaal gebruikte classificatiesys-
teem voor psychiatrische aandoeningen, de DSM-V, is niet
toegesneden op mensen met een verstandelijke beperking
en zeker bij niet-verbale patiénten doorgaans niet bruikbaar.
Ook is bij mensen met een verstandelijke beperking het
onderscheid tussen een psychiatrische stoornis en gedrags-
problemen van andere origine (lichamelijke of gedragsmatige
oorzaak) soms moeilijk te maken. De opgegeven prevalenties
van psychiatrische stoornissen lopen dan ook sterk uiteen,
met cijfers variérend van 35% tot 65%.Gezien de diagnos-
tische problemen, de heterogeniteit van de populatie en de
diversiteit in professionele referentiekaders is een enigszins
betrouwbare cijfermatige onderbouwing voorlopig illusoir.

Mensen met cognitieve beperkingen buiten

de primaire doelgroep

Al meer dan 15 jaar verleent de sector verstandelijk gehan-
dicaptenzorg (VG-sector) ook zorg aan mensen die geen
verstandelijke beperking hebben volgens de definitie in de
eerste paragraaf. Ook de financieringsaanspraken zijn hierop
ingericht. Het gaat hierbij om mensen met autisme zonder
bijkomende verstandelijke beperking en om mensen met
niet-aangeboren hersenletsel (NAH). De VG-sector levert zorg
aan mensen uit deze groepen, indien de problematiek van
deze mensen en de zorg die zij nodig hebben, aansluiten bij
de kennis en kunde die in de sector aanwezig zijn. In veel
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gevallen blijken de competenties van de AVG bij te kunnen
dragen aan goede medische zorg ten behoeve van deze
groepen.

In recenter jaren is de AVG zich ook gaan bezighouden

met zwakbegaafde mensen (IQ 70 — 85) met bijkomende
problemen. Het gaat hierbij schattenderwijs om enkele
honderdduizenden mensen1 met sociaaleconomische
problemen, middelenmisbruik en/of ontoereikende zelfzorg,
die de weg kwijtraken in een gefragmenteerde en steeds
complexere samenleving. In tegenstelling tot de situatie bij
mensen met een verstandelijke beperking, komen bij hen
gezondheidsproblemen door roken, alcohol en drugsge-
bruik en een niet-onderkend tekortschieten van de zelfzorg
frequent voor. De gevolgen van deze shift voor de primaire
populatie van de AVG en voor de positie van zwakbegaafde
mensen in de reguliere gezondheidszorg dienen zich nog
uit te kristalliseren.
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Hoofdstuk 3

Leeswijzer

Mensen met een verstandelijke beperking maken gebruik van de huisartsenzorg, medisch specialistische zorg
en mogelijk ook van de ouderengeneeskunde. De zorgbehoeften van mensen met een verstandelijke
beperking verschillen op een aantal punten echter zoveel van de zorgbehoeften van de algemene

bevolking, dat deze een afzonderlijk geneeskundig specialisme rechtvaardigen: de arts voor verstandelijk
gehandicapten (AVG). In dit hoofdstuk wordt nog niet het zorgaanbod van de AVG beschreven, maar worden
de kenmerken van mensen met een verstandelijke beperking beschreven, die vragen om een gespecialiseerd

3.1 Beperkingen op gebied van ziektebesef
en ziekte-inzicht

Vrijwel alle mensen met een verstandelijke beperking hebben
als gevolg van deze beperking een verminderd ziektebesef
en een gering ziekte-inzicht. Alhoewel deze begrippen vaak
in één adem worden genoemd, zijn ze verschillend.

Het ziektebesef wordt gevoed door zintuiglijke prikkels en
door signalen vanuit het zenuwstelsel. Het besef dat het
lichaam ergens niet goed functioneert, is een samenspel van
fysieke waarneming en verstandelijke interpretatie. De fysieke
signalen moeten, als ze er al zijn, worden geduid vanuit

een verstandelijk referentiekader waarin het begrip ziekte
een plaats heeft. Zowel aan de kant van de fysieke prikkel-
vorming als aan de kant van de verstandelijke signaalduiding
gaat het nogal eens mis. Zo zal bij een aantal hersenaan-
doeningen het zenuwstelsel zowel centraal (hersenen en
ruggenmerg) als perifeer (zenuwbanen) defecten kunnen
vertonen. Deze defecten kunnen leiden tot een gebrekkig
waarnemen van zintuiglijke signalen. De patiént voelt dan
niet dat iets pijn doet, voelt niet dat de darm geprikkeld is,
voelt niet dat hij slecht kan slikken, enz. Ook kan het zijn dat
de patiént wel pijn of ongemak voelt maar dit niet herkent.
Het herkennen van lichaamsignalen en het plaatsen daarvan
in een gebruikelijke context is veelal beperkt. Wanneer ziek-
tebesef ontbreekt, is de patiént afhankelijk van ziektesignale-
ring en acties door derden.

Ziekte-inzicht betreft het redeneren over de aard, oorzaken
en consequenties van de eigen gezondheid dan wel ziekte.
Het ziekte-inzicht is primair een verstandelijke functie.

Voor ziekte-inzicht is het nodig enige kennis te bezitten van
veelvoorkomende aandoeningen, de symptomen waarmee
zij gepaard gaan, de duur ervan, de gevolgen en eventuele
risico’s, en kennis van een eventuele behandeling. Bij mensen
met een matige tot (zeer) ernstige verstandelijke beperking is
ziekte-inzicht slechts zeer beperkt aanwezig of zelfs

geheel afwezig.

De combinatie van een verstoord ziektebesef en een gering
of afwezig ziekte-inzicht is een riskante combinatie in het
kader van signalering van gezondheidsproblematiek. Dat
maakt mensen met een verstandelijke beperking at risk voor
gezondheidsproblemen.

geneeskundig zorgaanbod.

3.2 Atypische presentatie van
gezondheidsklachten

Als gevolg van een mogelijk verstoord ziektebesef en, zoals
boven betoogd, vaak in combinatie met een verminderd
ziekte-inzicht, zal bij een patiént met een verstandelijke
beperking nogal eens sprake zijn van een atypische klach-
tenpresentatie. Dit is uiteraard sterk afhankelijk van de mate
van de verstandelijke beperking en het overige ontwikke-
lingsprofiel (zie §3.5). De presentatie is atypisch in die zin

dat de gepresenteerde klachten niet goed passen in het 11
referentiekader zoals de arts dat gewend is. Factoren als
ontwikkelingsleeftijd, suggestibiliteit en communicatie spelen
daarbij een rol. Voorbeelden zijn: aspecifieke buikpijn bij een
volwassene met een ontwikkelingsleeftijd van een vierjarige;
gedragsproblemen en doorslaapproblemen op basis van
refluxziekte.

Daarnaast speelt ook verminderd vermogen tot adequate
communicatie een rol, zowel door de verstandelijke beper-
king als door eventuele psychiatrische stoornissen, zoals
autisme. Ook de vaak lagere sociaal-emotionele ontwikkeling
dan op grond van de verstandelijke ontwikkeling verwacht
zou worden, leidt tot communicatieproblemen. Klachten-
presentaties zijn daarnaast sterk cultureel bepaald en worden
aangeleerd, gekopieerd van ouders en/of andere gezinsleden.
Dat maakt het zoeken naar verklaringen niet eenvoudig en
geeft vertraging in diagnostiek en behandeling, waardoor
gezondheidsrisico’s ontstaan. Zo kan obstipatie door tijdige
behandeling snel verholpen worden, maar als herkenning

en behandeling uitblijft door atypische presentatievormen
(terugtrekken, agressie, automutilatie) dan kan diezelfde
obstipatie leiden tot een ileus (levensbedreigende afsluiting
van de darm). Dit alles leidt tot schade voor de patiént en
langere en duurdere behandeling.

Bij een aantal oorzaken van de verstandelijke beperking,
zeker wanneer die genetisch bepaald zijn, bestaan meng-
beelden van fysieke problemen, psychiatrische ziektebeelden
en al dan niet aangeleerd gedrag. Dat in combinatie met
een sterk wisselende sociale context waarin de patiént zich
beweegt, leidt tot een moeilijk te interpreteren mix van
oorzaken en gevolgen.
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3.3 Beperkingen op het gebied van
communicatie

Communicatie kan plaatsvinden op verbale, non-verbale,
geschreven of kunstzinnige wijze, en is een belangrijke basis
voor (behandel)relaties. Hierbij is zowel het adequaat kunnen
verwoorden van eigen boodschappen als het correct kunnen
begrijpen van boodschappen van anderen van belang. Bij
mensen met een verstandelijke beperking verloopt commu-
nicatie per definitie anders, afhankelijk van de verstandelijke,
sociaal-emotionele, psychische, motorische en zintuiglijke
(on)mogelijkheden.

De verstandelijke beperking op zichzelf brengt doorgaans al
een beperking in de communicatie met zich mee. De meeste
mensen met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking zijn
niet tot nauwelijks verbaal. Mensen met een matige of lichte
verstandelijke beperking hebben doorgaans moeite om in-
gewikkeld taalgebruik of veel informatie ineens te begrijpen.
Ook is vaak sprake van analfabetisme.

Omgekeerd betoogd bestaat er een belangrijke valkuil van
imponerende verbaliteit, waardoor onderliggende beperkin-
gen niet onderkend worden met overschatting ten gevolge.
Overschatting is een belangrijk probleem zowel in de diag-
nostiek als in de behandeling.

Daarnaast komen zintuigstoornissen veel voor bij mensen
met een verstandelijke beperking. Gehoorproblemen komen
tot twee keer vaker voor” en visusproblemen vele malen
vaker®. Door een grote mate van onderdiagnostiek zijn deze
zintuigstoornissen lang niet altijd bekend en dus ook niet
adequaat gecorrigeerd (bril, gehoorapparaat) of behandeld.
Ook kunnen mensen met een verstandelijke beperking
minder goed compenseren voor hun zintuigstoornis, waar-
door de impact groter is.

Ook autisme komt vaak voor bij mensen met een verstande-

lijke beperking (zie §2.4). Mensen met de combinatie van een
verstandelijke beperking en autisme zijn vaak sterk in zichzelf
gekeerd, hebben weinig gevoel voor sociale omgang en heb-
ben vaak hun eigen ongebruikelijke wijze van communicatie.

Met andere woorden, er bestaan communicatieproblemen

bij alle mensen met een verstandelijk beperking. Deze zijn
des te groter wanneer de gesprekspartner geen begrip heeft
voor de communicatie(on)mogelijkheden van de persoon met
de beperking.

3.4 Beperkingen op het gebied van tempo

Het hebben van een verstandelijke beperking leidt tot
beperkingen op het gebied van tempo en aandachtsspanne.
Dat geldt letterlijk voor het tempo van bewegen, maar
evenzeer voor het tempo van informatieverwerking en de
concentratieboog. De beperking geldt vervolgens ook voor
de wijze waarop zorg kan worden verleend.

Kijkend naar het belang van een adequate informatiever-
werking, blijkt onze zeer efficiént ingerichte samenleving, en
daarbinnen de gezondheidszorg, een groot beroep te doen
op door tempo bepaalde vaardigheden. Als vanzelfsprekend
wordt verwacht dat iedereen simultaan en in hoog tempo

informatie kan verwerken en om kan zetten in adequaat
handelen. Zo spelen media in op deze vaardigheid en op de
behoefte bij het publiek aan veel en gevarieerde vormen van
informatie: snel, in een hoog tempo, kort, bondig en direct.
Het is de combinatie van deze elementen die het extra lastig
maakt. Niet alleen het informatieaanbod en de vorm, maar
juist dus ook het tempo waarin het wordt aangeboden,
leidt bij mensen met een verstandelijke beperking veelal tot
problemen.

De brede set aan communicatiemiddelen in ziekenhuizen,
artsenpraktijken, apotheken, enz. veronderstellen een brede
set aan basisvaardigheden op het gebied van informatie-
verwerking. Wanneer daar niet op wordt geanticipeerd
door de omgeving, i.c. de arts, dan kan een cliént met een
verstandelijke beperking de boodschap missen en dus ook
niet adequaat handelen. Zo ontstaan er gezondheidsrisico’s
door het niet begrijpen van de medische diagnose (waardoor
angst zal toenemen), door het niet goed (kunnen) opvolgen
van de behandeling en/of door een onvolwaardige evaluatie
van de behandeling, waardoor de behandeling te snel
wordt gestopt.

3.5 Disharmonisch ontwikkelingsprofiel

Een disharmonisch profiel kan worden gevonden binnen de
verstandelijke ontwikkeling, maar ook tussen de verstande-
lijke en sociaal-emotionele ontwikkeling.

De verstandelijke ontwikkeling wordt gemeten met een
intelligentietest. Deze meet een totaal I1Q (TIQ), verdeeld
over een verbaal deel (VIQ), dat gericht is op verbale kennis
en vaardigheden en een performaal deel (PIQ), dat gericht

is op handelingsgericht denken. Er kunnen grote verschillen
bestaan tussen het VIQ en het PIQ waarbij dan wordt
gesproken over een disharmonisch intelligentieprofiel.
Bij mensen met een verstandelijke beperking is nogal eens de
verbale vaardigheid sterker dan de performale vaardigheid.
Het beeld van de persoon wordt dan vooral bepaald door de
uiterlijke verbale presentatie met veel taalgebruik terwijl er
sprake is van een verminderd taalbegrip en een verminderd
vermogen om de handelen. Door alleen af te stemmen op
het VIQ is het risico op overvraging volop aanwezig.
Bijvoorbeeld bij mensen met autisme zien we ook wel het
tegenovergestelde, waardoor er van onderstimulering sprake
kan zijn. Hierbij speelt de eenduidigheid, of letterlijkheid van
de taal een grote rol.

Intelligentie dient in samenhang te worden gezien met de
ontwikkeling van de hele persoon. Dat betekent dat rekening
moet worden houden met de verschillen tussen kalenderleef-
tijd en de verstandelijke ontwikkeling (zie boven), maar ook
met verschillen tussen de kalenderleeftijd en de sociaal-
emotionele ontwikkeling. De verstandelijke en sociaal-
emotionele ontwikkeling verlopen bij mensen met een
verstandelijke beperking vaak niet parallel. Veelal blijft de
sociaal-emotionele ontwikkeling achter bij de verstandelijke
ontwikkeling.

Het aangaan en opbouwen van een min of meer adequate
relatie is van meet af in het leven van mensen met een
verstandelijke beperking anders. Zo zijn de eerste levensjaren
vanuit een sociaal-emotioneel perspectief extra kwetsbaar.



Dat deze dan nog achterblijft ten opzichte van de intellec-
tuele ontwikkeling is tot daar aan toe. Het probleem dient
zich aan waar dit persisteert en in hoge mate het geval is.
Bijvoorbeeld: een persoon met een ontwikkelingsleeftijd van
10 jaar (lichte verstandelijke beperking) en een sociaal-
emotionele ontwikkeling rond 3 of 4 jaar of zelfs lager.

Dit verschil tussen beide ontwikkelingsdomeinen heet een
disharmonisch ontwikkelingsprofiel en kan leiden tot
psychische disbalans. De arts kan afgaan op het verstande-
lijke niveau (wat de patiént kan) zonder rekening te houden
met het sociaal-emotionele niveau (wat de patiént aankan).
Dit kan leiden tot onterechte kwalificaties van de patiént
zoals bijvoorbeeld ongemotiveerdheid of het niet willen/kun-
nen uitvoeren van opdrachten. Ook kunnen fantasieén die
passend zijn bij een emotionele ontwikkeling van een peuter
geinterpreteerd worden als wanen met het gevaar van het
ten onrechte voorschrijven van psychofarmaca. Meer nog
speelt het risico van de verwachting van een adequate
relationele reactie. Het risico op overvragen is ook hier dus
sterk aanwezig.

Het hebben van een disharmonisch ontwikkelingsprofiel al
dan niet in combinatie met het overvraagd worden, verklaart
en versterkt de kwetsbaarheid van mensen met een verstan-
delijke beperking voor het ontwikkelen van psychische- en
gedragsproblemen. Hierbij kan worden gedacht aan accepta-
tieproblemen, onverwerkte emoties, PTSS (posttraumatische
stress-stoornis), agressie en depressiviteit. Vooral mensen
met een lichte verstandelijke beperking of zwakbegaafdheid
lopen risico op psychische en gedragsproblemen ten gevolge
van een disharmonisch ontwikkelingsprofiel.

3.6 Afhankelijkheid van ondersteuning

Mensen met een verstandelijke beperking zijn vaak afhan-
kelijk van ondersteuning. Deze ondersteuning komt vanuit
een groep mensen die we het cliéntsysteem noemen. Het
cliéntsysteem is de groep mensen die directe bemoeienis
heeft met het leven van de cliént. Dat kunnen zowel familie,
mantelzorgers, vrijwilligers als zorgprofessionals zijn. In de
geinstitutionaliseerde zorg speelt de cliéntbegeleider een
centrale rol in de codrdinatie van de zorgverlening. Hij heeft
een belangrijke rol om zowel de cliént te vertegenwoordigen
naar derden als om anderen uit het cliéntsysteem te betrek-
ken bij de zorgverlening. Buiten de instituties hebben ouders
of familieleden deze rol, zij vervullen doorgaans een stabie-
lere rol dan de cliéntbegeleiders.

Het cliéntsysteem is samengesteld uit verschillende groepen
mensen die naast verschillende achtergronden ook verschil-
lende taken, doelen en vaak ook verschillende belangen
hebben. De cliént zit daartussen. Het professionele cliént-
systeem is vaak niet stabiel, het wisselt van samenstelling
en de continuiteit van de zorgverlening aan de cliént is daar-
mee in het geding. Vrijwel alle mensen met een verstande-
lijke beperking hebben te maken met een cliéntsysteem.

De discontinuiteit in het cliéntsysteem kan leiden tot
problemen bij het begeleiden van chronische gezond-
heidsproblemen, met name wanneer ontwikkelingen in de
gezondheid van de patiént op een tijdslijn geplaatst moeten
worden. Directe familie speelt daarom een belangrijke rol
als bron van informatie in het cliéntsysteem. De zorgverlener
moet daarom goed op de hoogte zijn van het cliéntsysteem,

e) Algemene bevolking is de bevolking inclusief mensen met een verstandelijke handicap.

Hoofdstuk 3 Kenmerken van mensen met een verstandelijke beperking die leiden tot bijzondere zorgbehoeften op medisch gebied

de betrouwbaarheid van de informatie kunnen inschatten
en de verschillende verantwoordelijkheden, taken en doelen
binnen het cliéntsysteem op waarde kunnen schatten. De
patiént zelf heeft daar vaak geen enkele invioed op, noch

in de keuze van zijn cliéntsysteem noch in de keuze van

de zorgverleners, en dat maakt hem kwetsbaar. De zorg-
verlener moet tevens op de hoogte zijn van de mate van
wisbekwaamheid van de patiént (zie §3.13). Bij wils-
onbekwaamheid zal de wettelijk vertegenwoordiger namens
de patiént moeten optreden.

Ook de kwaliteit en kwantiteit van de dagelijkse professio-
nele ondersteuning kan sterk verschillen en deze is vaak
primair pedagogisch georiénteerd. Kennis en ervaring op het
gebied van zorg voor de gezondheid van mensen met een
verstandelijke beperking is vaak beperkt, zowel in het signa-
leren en interpreteren van gezondheidsproblemen als in het
uitvoeren en evalueren van gezondheidsbeleid.

3.7 Andere prevalentie van aandoeningen

In de eerstelijns gezondheidszorg wordt gewerkt met een
zogenaamde top-20 van meest voorkomende aandoeningen
in de algemene bevolking®. Bij mensen met een verstan-
delijke beperking is de prevalentie van aandoeningen vaak
anders. De verschillen in prevalentie betreffen de hele groep
van mensen met een verstandelijke beperking maar zijn vaak
groter naarmate de verstandelijke beperking ernstiger is.
Factoren die de afwijkende prevalentie van aandoeningen

bij mensen met een verstandelijke beperking kunnen
verklaren zijn:

* Anders aangelegde, beschadigde of disfunctionerende
hersenen (bijvoorbeeld: zintuigstoornissen, psychiatrische
ziekten en epilepsie komen bij mensen met een verstande-
lijke beperking meer voor);

* Verminderde mobiliteit zowel ten gevolge van verstande-
lijke en/of lichamelijke beperkingen (scoliose, spasticiteit,
verlamming) en ten gevolge hiervan lichamelijke en psychi-
sche ziekten (suikerziekte, obstipatie, reflux, depressie);

* Een syndromaal bepaalde veranderde anatomie en
lichaamsfuncties (bijvoorbeeld: afwijkingen in KNO-gebied
door een afwijkende vorm van het gelaat bij vele syndro-
men, traag werkende schildklier bij Down syndroom);

* Bijwerkingen van medicatie. Bij mensen met een verstan-
delijke beperking is vanwege de vele aandoeningen en
comorbiditeit vaker sprake van polyfarmacie, met meer
kans op ongunstige interacties en bijwerkingen. Er worden
veel psychofarmaca voorgeschreven voor gedragsproble-
men: intramuraal gebruikt 32% van de bewoners antipsy-
chotische medicatie’ en in groepshuizen gebruikt 23 tot
53% van de bewoners psychofarmaca''. Veel geneesmid-
delen die op het zenuwstelsel werken hebben ook bijwer-
kingen op het maagdarmstelsel, hart- en vaatstelsel en op
de motoriek;

* Als gevolg van afhankelijkheid van een zorgsysteem
ontstaan of verergeren aandoeningen. Bijvoorbeeld
huidschimmels door slecht afdrogen; slaapstoornissen
door wonen in groepsverband met allerlei interacties met
medebewoners en beperkte nachtelijke ondersteuning en
toezicht, het niet signaleren van symptomen door ouders/
begeleiders waardoor aandoeningen kunnen verergeren,
het ongemak toeneemt en bijvoorbeeld gedragsproblema-
tiek kan optreden;

13
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* Omgevingsfactoren: bijvoorbeeld beperkingen van de
bewegingsvrijheid waardoor secundaire problemen kunnen

Tabel 4. Incidentie van syndromen die kunnen leiden tot een
verstandelijke beperking'’

ontstaan, zoals overgewicht. Syndroom ;2:'?3%8
levendgeborenen
H_et |s.deze aqde_re prevalentie van aandoeningen, al da_r) 1 Kiinefelter syndroom 10-20
niet d|r§ct of_lndlrect samenhqngend met de verstandel_uke 2. Down syndroom 10
beperking, die tot andere a priori kqnsen voor aandognlngen 3. Noonan syndroom 7-10
komen. Wanneer de behandelaar hlervan geen kennis heeft 4. Foetaal alcohol syndroom 1-10
dan kan dit een vgrkeerde mschattmg tot gevolg hebben 5. Velocardiofaciaal syndroom 15-25
met gezondheidsrisico’s voor dg pgtle_nt. 6. Fragiele X syndroom 13-25
Onderstaande tabel geeft een |n.d|cat|e van de ande_re, veglal 7. Tubereuze sclerose complex 17
hogere prevalentie van aandoenln_gen. De prgvaleqtlestudles 8. Neurofibromatosis type 1 17
ondgr mensen met een \(erstandeluk_e beperking zijn veeI.aI . 9. Wiliams syndroom 13
verricht onder mensen die wonen binnen een zorgorganisatie 76" CHARGE syndroom 1-12
en de prevalenﬂecufers over de algemgne bevolking komen 11. Rett syndroom p
veelal uit Nederlandse huisartsregistraties'. 12. Prader-Willi syndroom 03-1
13. Cornelia de Lange syndroom 0,1-1
14. Angelman syndroom 0,5-0,8
Tabel 3. Prevalentie aandoeningen bij mensen met een verstandelijke 15. Sotos syndroom 0,7
b?perklng en in algemene bevolkl.ng _ __ 16. Smith-Magenis syndroom 04-07
Aandoening Prevalentie bij Prevalentie in -
volwassenen met de algemene 17. Cri-du-chat syndroom 0.2
een verstandelijke volwassen 18. Rubinstein-Taybi syndroom 0,08 -0,1
beperking bevolking 19. Bardet-Bied! syndroom 0,06-0,1
Gastro-oesofageale 48,2% 0,68% 20. Lesh-Nyhan syndroom 0,03
refluxziekte (IQ < 50)
Oorsmeerproppen 43% 2-4%
Slechthorendheid en 30% 16-17%
doofheid (bij Down: 57%) Een ander voorbeeld is perinatale asfyxie (zuurstofgebrek
Obstipatie 28% 17% bij de geboorte). Daardoor kan een spastische tetraparese
Epilepsie 16-25% 15% (verlamming van armen en benen) en een verstandelijke
Slechtziendheid en 19.2% 19% beperking ontstaan. Als gevolg van de spasticiteit ontwikkelt
blindheid (255 jaar) zich nogal eens een scoliose (zijdelingse verkromming van de
Urineweginfectie 6% 4% wervelkolom). Daarnaast bestaat een kans op voedingspro-
Osteoporose 8-21% 0.9% blemen en recidiverende luchtweginfecties.
Spasticiteit 14,6% 1,5%
Dementie 13.1% 5.4% Een stofwisselingsziekte, zoals Sanfilippo, verloopt progres-
(> 601) (bij Down > 45 jaar: 20%) sief; zowel motorische vaardigheden en cognitieve vaardig-
Urineretentie 10.2% 0.2%-07% heden nemen af en kunnen gezondheids- en gedragsproble-
(m/v, matige tot zeer (mannen) men veroorzaken.
ernstige VB)
Schildklieraandoening 8-12% 16% Wanneer behandelaars niet op de hoogte zijn van het voor-
(bij Down 15% -30%) komen van syndroomgebonden comorbide aandoeningen,

3.8 Etiologiegerelateerde aandoeningen

Etiologie is de studie van oorzaken. Bij tenminste 50% van
de mensen met een verstandelijke beperking is een oorzaak
bekend van deze beperking'>'4. Deze oorzaken kunnen
gelegen zijn in perinatale problematiek, genetische afwijkin-
gen, stofwisselingsziekten of niet-aangeboren hersenletsel.
Inmiddels zijn bij vele syndromen bijbehorende lichamelijke
en geestelijke gezondheidsproblemen en prognose beschre-
ven. Op grond daarvan kan de gezondheidstoestand van

de patiént worden gevolgd (health watch), kunnen nood-
zakelijke preventieve maatregelen worden genomen en kan
gericht worden behandeld.

Zo is het bijvoorbeeld bekend dat bij het syndroom van Down
het risico op hypothyreoidie (traag werkende schildklier)
groter is'. Versnelde dementie en ontwikkeling van epilepsie
zijn bij downsyndroom wellicht de meest bekende comorbide
aandoeningen’e.

door de geringe frequentie waarmee zij hiermee worden
geconfronteerd, vergroot dit het risico voor de patiént op late
of inadequate behandeling.

3.9 Multifactorieel bepaalde klachten en
multimorbiditeit

Gezondheidsproblemen en gedragsproblemen kunnen bij
patiénten met een verstandelijke beperking, evenals bij
normaal begaafde patiénten, multifactorieel bepaald zijn.
De oorzaken kunnen liggen op het somatische, psychische
en/of sociale vlak. Automutilatie (zelfverwondend gedrag)
kan bijvoorbeeld veroorzaakt worden door een lichamelijke
probleem zoals oorpijn, maar ook door wisselingen in perso-
neel of het overlijden van een naaste. Weigeren te lopen kan
veroorzaakt worden door een heupfractuur, angst voor een
bepaalde situatie of moeite hebben met overgangen in het
kader van autisme. Door de atypische klachtenpresentatie
en beperkingen op het gebied van communicatie is het vaak
ingewikkeld om de oorzaak van de klachten te achterhalen.



Vaker dan in de algemene bevolking is er bij patiénten met
een verstandelijke beperking sprake van multimorbiditeit: de
aanwezigheid van twee of meer (chronische) aandoeningen
tegelijkertijd'®'. Behalve de vaak voorkomende kortdurende
ziekten is er nogal eens sprake van chronische aandoeningen,
zoals obstipatie, epilepsie, osteoporose en spasticiteit. Voor
deze chronische aandoeningen is meestal een onderhouds-
behandeling met medicatie nodig. De invloed van de
chronische aandoeningen op intercurrente ziekten en vice
versa, en de bijwerkingen en interacties van verschillende
medicijnen maakt de gezondheidstoestand van de patiént
complex en kwetsbaar.

Een bovenste luchtweginfectie kan bijvoorbeeld snel leiden
tot een pneumonie (longontsteking) bij een spastische
patiént met een scoliose (zijdelingse verkromming van de
wervelkolom). Infectieziekten kunnen de epilepsie verer-
geren. Obstipatie, een van de meest voorkomende chroni-
sche aandoeningen, kan ernstige vormen aannemen door
een samenspel van factoren als inactiviteit, insufficiénte
voeding, neurologische aandoeningen, medicatiegebruik
(psychofarmaca, anti-epileptica) en onvoldoende herkenning
van de obstipatie door het cliéntsysteem. Met betrekking tot
osteoporose (botontkalking) zijn meervoudig complex
gehandicapte mensen, zowel kinderen als ouderen, at risk
door lichamelijke inactiviteit vanaf de kinderleeftijd. Anti-
epileptica en menstruatieregulerende medicatie kunnen
osteoporose als bijwerking geven en onvoldoende zonlicht
en insufficiénte voeding dragen hieraan bij. Ook hier is het de
opeenstapeling van factoren die het risico sterk doet stijgen.

3.10 Probleemgedrag en psychiatrische
problematiek

Met probleemgedrag wordt gedrag bedoeld dat potentieel
fysiek en/of psychisch schadelijk of storend is voor de per-
soon zelf of voor zijn omgeving, of gedrag dat de participatie
in de samenleving belemmert. Voorbeelden van probleem
gedrag zijn agressie, vernielzucht, zelfverwondend gedrag,
schreeuwen, weglopen, overactiviteit, seksueel grens-
overschrijdend gedrag, smeren met ontlasting of andere
excrementen, rumineren en antisociaal gedrag. Naar binnen
gekeerd gedrag (teruggetrokkenheid, angst, somberheid)
wordt doorgaans minder als een probleem ervaren terwijl
het een sterk negatief effect op de kwaliteit van leven kan
hebben. De kwaliteit van leven wordt door probleemgedrag
nadelig beinvloed, de ontwikkeling wordt verstoord en er is
verhoogde kans op lichamelijke schade door zelfverwonding.
Probleemgedrag is geen aandoening maar een objectiveer-
bare uiting van stress, waarvan de oorzaak bestaat uit (een
combinatie van) ongunstige psychosociale, maatschappelijke/
omgevings- en lichamelijke condities.

Probleemgedrag kan dus door een veelheid aan factoren
verklaard worden, waaronder het ervaren van lichamelijk
ongemak en pijn en het hebben van een psychiatrische
aandoening.

Probleemgedrag komt voor bij 40% tot 60% van de kinde-
ren en bij 30% tot 40% van de volwassen met een verstan-
delijke beperking?®. De gevonden percentages worden kleiner
met toename van de leeftijd; op de leeftijd van 65 jaar en
ouder is het percentage 20%. De prevalentie van gedrags-
problematiek (alle leeftijden, alle niveaus van verstandelijke

Hoofdstuk 3 Kenmerken van mensen met een verstandelijke beperking die leiden tot bijzondere zorgbehoeften op medisch gebied

beperking) wordt geschat op 30%-50%. Gedragsproblema-
tiek, waarbij psychiatrische aandoeningen zijn geéxcludeerd,
komt voor bij 10%-15% van de mensen met een verstande-
lijke beperking?'.

Vele lichamelijke aandoeningen gaan gepaard met pijn of
ongemak en kunnen stress geven. Een lichamelijke aandoe-
ning wordt niet altijd herkend. Onderzoek wijst uit dat bij
28% van de patiénten met zelfverwondend gedrag een (niet
eerder gediagnosticeerde) lichamelijke aandoening werd
gevonden die naar verwachting gepaard ging met pijn of
ongemak?. Andersom laat onderzoek zien dat de kans op
gedragsproblemen bijna 2 keer hoger is in het geval van een
of meerdere lichamelijke aandoeningen in vergelijking met
mensen met een verstandelijke beperking zonder een
lichamelijke aandoening??.

Veelvoorkomende voorbijgaande psychiatrische aandoe-
ningen bij mensen met een verstandelijke beperking zijn:
stemmingsstoornissen, een aanpassingsstoornis en kort
durende psychotische ontregeling. Veelvoorkomende blij-
vende psychiatrische aandoeningen zijn autismespectrum
stoornissen en ADHD. De gedragskenmerken passend bij
psychiatrische stoornissen kunnen als probleemgedrag ge-
duid worden. Hierdoor bestaat het risico op ondersignalering
van psychiatrische stoornissen.

Van enkele syndromen is bekend dat deze gepaard kunnen
gaan met psychiatrische problematiek. Een aantal voorbeel-
den hiervan is: velocardiofaciaal syndroom (verhoogde gevoe-
ligheid voor schizofrenie en psychoses), Williams syndroom
en het Fragiele X syndroom (angststoornissen) en het Down
syndroom (depressies).

3.11 Beperkingen in motorisch functioneren
en mobiliteit

Bij een belangrijk deel (26%)? van de mensen met een
verstandelijke beperking gaat deze gepaard met een moto-
rische beperking. De verstandelijke beperking is immers een
uiting van hersenpathologie, wat ook gevolgen kan hebben
voor de motorische functies.

Onder andere hersenaandoeningen door zuurstoftekort rond
de geboorte (cerebrale parese) of stapeling van afvalstoffen
(stofwisselingsziekten) kunnen naast verminderde verstan-
delijke vermogens leiden tot spasticiteit. Spasticiteit is er in
veel varianten en kan zeer wisselend zijn in ernst. Doorgaans
nemen de klachten en de gevolgen, zoals contracturen
(blijvende verkorting van een spier), toe vanaf de jong-
volwassen leeftijd. Daarnaast kunnen gewone veroudering
(artrose, verminderde evenwichtszin) en het (langdurig)
gebruik van antipsychotische medicatie en andere psycho-
farmaca de motoriek nadelig beinvioeden. Deze middelen
worden veel voorgeschreven aan mensen met een verstande-
lijke beperking.

De motorische beperkingen kunnen leiden tot het gebruik
van hulpmiddelen variérend van een loophulpmiddel tot
een ligorthese (volledig individueel voorgevormde ligkuip)
wanneer beweging nog maar zeer beperkt mogelijk is en er
sprake is van contracturen en vergroeiingen.

15



16

Hoofdstuk 3 Kenmerken van mensen met een verstandelijke beperking die leiden tot bijzondere zorgbehoeften op medisch gebied

Een motorische beperking kan negatieve gevolgen hebben
voor de mobiliteit, die medebepalend is voor de mogelijk-
heden tot participatie in de samenleving. Bij een verminderde
mobiliteit kan afhankelijkheid van derden ontstaan. De toe-
gankelijkheid van voorzieningen als de huisarts, de tandarts,
sociale of sportgelegenheden is niet altijd optimaal en bezoek
aan familie of vrienden kan verminderen of verloren gaan

bij verminderde mobiliteit. De motorische beperking kan
hierdoor leiden tot sociaal isolement en drempelverhogend
werken met betrekking tot het gebruik van gezondheids-
voorzieningen.

3.12 Beperkingen in het verdragen van reguliere
diagnostiek en behandelmethoden

Mensen met een verstandelijke beperking, en met name de
mensen met een (zeer) ernstige verstandelijke beperking,

zullen vaak moeilijkheden ondervinden in het verdragen van
reguliere diagnostiek en het ondergaan van behandelingen.

Enerzijds kunnen lichamelijke beperkingen, zoals bij ernstig
meervoudig beperkte patiénten, een belemmering vormen
om bepaalde onderzoeken of behandelingen uit te voeren.
Hierbij kan bijvoorbeeld gedacht worden aan het niet kunnen
uitvoeren van mammografie of onbetrouwbare réntgen-
diagnostiek bij ernstige scoliose (zijdelingse verkromming van
de wervelkolom). Anderzijds kan de verstandelijke beperking
problemen opleveren bij het doen van diagnostisch onder-
zoek. Hierbij kan men denken aan het niet begrijpen of niet
kunnen uitvoeren van opdrachten, waardoor bijvoorbeeld
onderzoek naar het gehoor, longfunctieonderzoek en uro-
dynamisch onderzoek (onderzoek van de urinewegen) zeer
beperkt mogelijk zijn. Maar ook onvoldoende medewerking
tijdens het gewone lichamelijk onderzoek kan bijvoorbeeld
adequate beoordeling van de longen en de neurologische
status bemoeilijken.

Er kan angst zijn, bijvoorbeeld voor prikken waardoor bloed-
afname niet lukt, of angst voor de dokter, het ziekenhuis

of onbekende situaties. De mondheelkundige zorg is vaak
moeizaam en de mondverzorging inadequaat. Een groot
knelpunt vormt beeldvormende diagnostiek met behulp van
CT- of MRI-scan. Met name voor een MRI-scan is lang stil
liggen noodzakelijk en in combinatie met de nauwe tunnel
en het harde geluid maakt dit dat het onderzoek vaak alleen
onder narcose mogelijk is. Daarvoor is een regulier ziekenhuis
in de regel niet toegerust en zijn er in academische zieken-
huizen lange wachtlijsten. Deze beeldvorming wordt daarom
nogal eens achterwege gelaten terwijl het voor diagnostiek
van hersenaandoeningen zeer belangrijk is.

Het zijn niet alleen grote en ingrijpende behandelingen die
problemen opleveren. Ook schijnbaar eenvoudige behande-
lingen zoals het innemen van medicijnen of het weken van
een ontstoken vinger in een sodabadje blijken soms onmoge-
lijk te zijn. Ook wondbehandeling, met name het aanbrengen
van hechtingen, levert geregeld problemen op. Adequate
inname van inhalatiemedicatie voor luchtwegaandoeningen
is vaak alleen mogelijk met een voorzetkamer, die echter niet
door iedereen verdragen wordt.

Moeilijke afwegingen met betrekking tot noodzaak versus
haalbaarheid en belasting van de patiént doen zich voor rond
de behandeling van maligniteiten (kwaadaardige tumoren).

Een operatie is vaak nog wel te realiseren maar herhaal-
delijke radiotherapeutische bestraling en behandeling met
chemotherapeutica moeten soms noodgedwongen achter-
wege worden gelaten, omdat de patiént niet stil kan liggen,
niet onder narcose bestraald kan worden of frequent
prikken of ziekenhuisopname niet verdraagt.

3.13 Beperkingen op het gebied van
zelfbepaling en wilsbekwaamheid

Mensen willen controle hebben over hun eigen leven. Dit
wordt zelfbepaling genoemd. Dit betekent dat individuele
personen keuzes maken die gebaseerd zijn op hun voor-
keuren, overtuigingen en mogelijkheden. Zelfbepaling is
van invioed op de kwaliteit van bestaan en mensen met
een verstandelijke beperking hebben hetzelfde recht dit te
ervaren als elke burger. Veel mensen met een verstandelijke
beperking hebben niet de vaardigheden en levenservaringen
die hen in staat stellen meer controle te nemen en keuzes
te maken in hun leven. Dit geldt ook voor de controle over
en keuzes ten aanzien van hun gezondheid.

Als gevolg van hun beperkte intellectuele vermogens, maar
denkbaar ook ten gevolge van overbescherming, afhankelijk-
heid en relatieve afzondering van de maatschappij, worden
zij onvoldoende betrokken in beslissingen rond hun gezond-
heid en hebben zij slechts beperkt ontwikkelde mogelijkhe-
den om zelf (verstandige of onverstandige) keuzes te maken.

Voor onderzoek en behandeling zijn behandelaars gehouden
aan de Wet op de geneeskundige behandelingsovereen-
komst (WGBO). Deze benadrukt de rechtspositie van de
patiént met betrekking tot verrichtingen op het gebied van
de geneeskunde. Voor het verrichten van een onderzoek of
behandeling is ‘informed consent’ van de patiént vereist.
Ofwel instemming op basis van de door de arts verstrekte
informatie over de aard en het doel van het onderzoek/

de behandeling, over de te verwachten gevolgen en risico’s
daarvan voor de gezondheid van de patiént, over eventuele
alternatieven en over de verwachte gevolgen van niet
onderzoeken/ behandelen. Hierbij staat centraal of de patiént
het vermogen heeft om de aard en de gevolgen van de
beslissing te begrijpen. Het vermogen om op basis van
adequate informatie een gewogen beslissing te nemen over
een onderzoek/ behandeling wordt aangeduid met de term
‘wilsbekwaambheid'.

Een ieder wordt voor bekwaam gehouden, totdat het
tegendeel komt vast te staan (vooronderstelling van be-
kwaamheid). Lang niet alle mensen met een verstandelijke
beperking worden echter wilsbekwaam geacht. In een aantal
gevallen ligt het oordeel van wilsonbekwaamheid voor de
hand: denk aan mensen met een (zeer) ernstige verstan-
delijke beperking. Daarnaast zal bij de meerderheid van de
mensen met een lichte tot matige verstandelijke beperking
per behandelbeslissing de wilsbekwaamheid beoordeeld
moeten worden.

De behandelaar zal in beginsel, in het geval van behandel-
beslissingen, de wilsbekwaamheid beoordelen; eventueel

na overleg met (andere leden van) het behandelteam.
Doorgaans gebeurt de beoordeling van wilsbekwaamheid
impliciet. Wanneer de hulpverlener de patiént immers langer



kent, zal het voor hem gemakkelijker zijn de wilsbekwaam-
heid voor behandelbeslissingen te beoordelen. Bij ingrijpende
beslissingen zal een expliciete beoordeling van bekwaamheid
moeten plaatsvinden*.

Wanneer betrokkene wilsonbekwaam wordt geacht dan
treedt de wettelijk vertegenwoordiger (curator of mentor) of
‘informele vertegenwoordiger’ (volgens de WGBO) namens
hem op.

3.14 Bijzondere levensfasen en een ander
levensloopperspectief

De kalenderleeftijd bij mensen met een verstandelijke
beperking loopt niet in de pas met de ontwikkelingsleeftijd.
Hoewel zij zich continu kunnen ontwikkelen, geldt dat niet
voor de aard en het patroon van de beperking zelf. Mensen
met een verstandelijke beperking blijven zich verhoudings-
gewijs anders ontwikkelen dan hun leeftijdgenoten in de
algemene bevolking. Hoe uitgesprokener de verstandelijke
beperking, hoe groter het verschil in tempo, vorm en plafond
van leren en ontwikkelen.

Vanuit het niveau van de verstandelijke beperking, de
ontwikkelingsdynamiek en de levensfase wordt het functi-
oneren, maar ook de kwetsbaarheid voor disfunctioneren
bepaald. ledere levensfase in combinatie met het niveau van
verstandelijke beperking kent eigen kenmerken, die wezen-
lijk verschillen met mensen in de algemene bevolking. Deze
kenmerken hebben gevolgen voor de directe leefomgeving
en de professionele hulpverlening.

Het krijgen van een kind met een verstandelijke beperking en
het opgroeien in een gezin, heeft een grote en vaak levens-
lange impact voor ouders en overige gezinsleden. Wensen
en verwachtingen ten aanzien van het levensperspectief

zijn vaak niet duidelijk en moeten nieuwe invulling worden
gegeven. Dit is een rouw- en verwerkingsproces. Vaak zijn
er vanaf de eerste levensfase en vroege kindertijd al inten-
sieve behandelingen en ziekenhuisopnames nodig en zijn
meerdere behandelaars betrokken. Soms worden ouders en
behandelaars in deze fase al geconfronteerd met existentiéle
dillema’s rond leven en dood, kwaliteit van leven en grenzen
van behandelbaarheid.

In adolescentie fase worden mensen met een lichte tot ma-
tige verstandelijke beperking vaak het meest geconfronteerd
met de overeenkomsten, maar ook verschillen met leeftijds-
genoten in de algemene bevolking. Biologisch maken ze een
stap naar volwassenheid, maar verstandelijk en sociaal-emoti-
oneel is die stap veel kleiner. Op gebied van relatievorming en
seksualiteit treden vaak problemen op. Wens tot zelfstandig
wonen en kinderwens kunnen vaak niet klakkeloos gereali-
seerd worden. Problemen in de metacognitie, zoals zelfreflec-
tie, maar ook planning en organisatie, leiden vaker tot inade-
guate coping. Deze mensen zijn kwetsbaar voor psychische
en psychiatrische, maar ook maatschappelijke problemen, die
een multidisciplinaire aanpak en sterke regie vereisen.

In de adolescentiefase kunnen bij mensen met een ernstige
verstandelijke beperking niet-onderkende en onderbehandel-
de aandoeningen ook groot probleem vormen voor hun ge-
zondheid, functioneren en welzijn. Het is ook deze levensfase
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waarin ouders geconfronteerd worden met hun kinderen die
voor het leven "kind’ blijven, met dilemma‘s rond verhuizing
naar een woonvoorziening en het delen van verantwoorde-
lijkheden voor gezondheid en welzijn met begeleiders.

Als onderdeel van de vergrijzing van de Nederlandse bevol-
king neemt ook het aantal ouderen met een verstandelijke
beperking en multimorbiditeit verder toe. Vanwege de
pre-existente kwetsbaarheid en comorbiditeit, vaak gere-
lateerd aan de verstandelijke beperking, treedt veroudering
vanaf jongere leeftijd en sneller op. De gevolgen van verou-
dering voor gezondheid en functioneren zijn groter. Vaak
(her)kennen begeleiders en familieleden verouderingproble-
men onvoldoende.

In de laatste levensfase wordt besluitvorming over al dan

niet doorbehandelen gekenmerkt door actieve betrokkenheid
van de vertegenwoordiger, wanneer er sprake is van wilson-
bekwaambheid ter zake.

3.15 Leefstijlproblematiek

De manier waarop we leven, is van invlioed op onze
gezondheid. Bekende ongunstige leefstijifactoren zijn
roken, alcoholgebruik, drugsgebruik, ongezonde voeding,
lichamelijke inactiviteit en risicovol seksueel gedrag. Hoe
meer van deze factoren aan de orde zijn in iemands leven,
hoe meer gezondheidsrisico’s er worden gelopen.

De mate waarin deze ongunstige leefstijlfactoren aanwezig
zijn, hangt onder andere samen met de sociaaleconomische
status. Indicatoren voor de sociaaleconomische status zijn
opleidingsniveau, beroepsstatus en hoogte van het inkomen,
ofwel kennis, arbeid en bezit. Mensen met een verstandelijke
beperking hebben over het algemeen een lage sociaalecono-
mische status, immers vanwege hun beperking blijven zij op
alle drie de gebieden achter. Ter illustratie: in Nederland heeft
80% van de mensen met een verstandelijke beperking een
inkomen op of onder het minimum inkomen?.

Dat een lage sociaaleconomische status daadwerkelijk
gepaard gaat met gezondheidsproblemen blijkt bijvoorbeeld
uit het gegeven dat chronische ziekten vaker voorkomen

bij mensen die maximaal de lagere school hebben afgerond
(prevalentie 65%) dan bij mensen die HBO of universitair
onderwijs volgden (39%). Als het gaat om het hebben van
twee of meer chronische ziekten is het verschil zelfs nog
groter: 35% versus 13%%2°.

Hoewel over het voérkomen van ongunstige leefstijlfacto-
ren bij mensen met een verstandelijke beperking nog veel
onbekend is, blijkt uit verschillende Nederlandse en internati-
onale studies dat met name een ongezond dieet en te weinig
lichaamsbeweging meer voorkomen bij mensen met een
verstandelijke beperking dan in de algemene bevolking?7282°,
Dit resulteert in een verhoogde prevalentie van (ernstig)
overgewicht. Daarbij is vooral de groep met een lichte tot
matige verstandelijke beperking die (begeleid) zelfstandig
woont at risk. Roken en alcoholgebruik lijken juist minder
voor te komen.

Nederland werkt aan de emancipatie van mensen met een
verstandelijke beperking. Het huidige burgerschapspara-
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digma formuleert dat zij burgers zijn met dezelfde rechten
en plichten als ieder ander. Onderdeel hiervan is het streven
naar integratie en inclusie in de samenleving. Sinds het
midden van de jaren negentig is het beleid van overheid en
koepelorganisaties gericht op deinstitutionalisering van grote
zorginstellingen. Steeds meer mensen met een verstandelijke
beperking wonen midden in de samenleving in plaats van
afgeschermd op het terrein van een moedervoorziening.

Er wordt van hen verwacht dat zij, indien nodig, gebruik
maken van reguliere (zorg)voorzieningen. Personeel is niet
meer automatisch (bege)leidend maar waar mogelijk ‘slechts’
ondersteunend.

De regie over en verantwoordelijkheid voor het eigen leven
is hiermee zoveel mogelijk verschoven naar de persoon met
een verstandelijke beperking. Zij maken, indien wils- en
handelingsbekwaam, hun eigen keuzes en gaan, al of niet
gebruikmakend van een ondersteuningsaanbod, hun eigen
weg in de maatschappij. Hiermee worden zij meer dan vroe-
ger geconfronteerd met maatschappelijke keuzes die grote
gevolgen kunnen hebben voor welbevinden en stabiliteit.
Voor sommige mensen met een verstandelijke beperking is
deze positie in de maatschappij een te grote opgaaf. Leven
in de maatschappij kan moeizaam blijken of zelfs te moei-
lijk. Verslavingsproblematiek, schuldenlast, psychiatrische
ontregeling en afglijden in criminaliteit liggen dan op de loer.
Maatschappelijke overlast of maatschappelijke teloorgang
kunnen het gevolg zijn. Ter illustratie: in de stad Utrecht heeft
minimaal 11% van de OGGZ-doelgroep een verstandelijke
beperking®. Dit is een ondersignalering omdat herkenning
en diagnostiek van de verstandelijke beperking een knelpunt
is. Het aantal wordt door anderen in werkelijkheid eerder
geschat op 15% tot 25%. Ook heeft tussen de 15% en 25%
van de gedetineerden een verstandelijke beperking®'.

f) OGGZ: Openbare Geestelijke GezondheidsZorg, voor volwassenen die problemen hebben op meerdere levensgebieden, zoals (dreigende) dakloosheid, tekortschietende zelfzorg of
problematische schulden, en bij wie psychiatrische stoornissen, verslavingsproblematiek en/of verminderde verstandelijke vermogens een rol spelen.
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Hoofdstuk 4

Leeswijzer

Hoofdstuk 4 beschrijft de eisen aan de geneeskundige zorg voor mensen met een verstandelijke beperking

in reactie op de kenmerken van deze doelgroep zoals beschreven in hoofdstuk 3. ledere paragraaf van
hoofdstuk 4 wordt afgesloten met een opsomming van competenties waarover de behandelend arts moet
beschikken om aan deze eisen te kunnen voldoen. Hoofdstuk 4 telt vijftien paragrafen, die corresponderen

4.1 Eisen aan de medische zorg vanwege
beperkingen in ziektebesef en ziekte-inzicht

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met beperkt ziekte-
besef en ziekte-inzicht (zie §3.1). Met het oog hierop maakt
de arts een inschatting van het ontwikkelingsniveau van de
patiént Het begrip, besef en inzicht van de patiént wordt

bij herhaling door de arts getoetst. De communicatie met

de patiént, de inhoud en fasering van de consultvoering, de
voorlichting over ziekte en gezondheid, en de informatie over
diagnostiek en behandeling, worden door de arts aange-
past aan het ontwikkelingsniveau van de patiént. Van de

arts wordt een proactieve benadering verwacht, waarbij het
formuleren en verduidelijken van de hulpvraag actief door de
arts worden ondersteund. De consultvoering wordt nadruk-
kelijk gestructureerd door het navragen en achterhalen van
patiéntinformatie, door tussendoor samen te vatten wat is
besproken en door bij herhaling te toetsen of de patiént het
begrijpt. De arts maakt vaak gebruik van ondersteunende
communicatietechnieken (bijvoorbeeld gebaren) en commu-
nicatiehulpmiddelen (bijvoorbeeld pictogrammen, of foto’s).
Als er sprake is van beperkt ziektebesef en/of ziekte-inzicht
bij de patiént, anticipeert de arts op problemen met zelfrap-
portage, zelfmanagement en therapietrouw. Afhankelijk van
het ontwikkelingsniveau van de patiént en de organisatie van
het cliéntsysteem, worden door de arts derden betrokken

en worden zorgcodrdinatie en casemanagement ingesteld.
De competenties van de patiént tot zelfzorg worden on-
dersteund en zo mogelijk versterkt. In samenspraak met de
patiént (en patiéntvertegenwoordiger) worden gezondheids-
risico’s bepaald en wordt een individueel gezondheidsplan
gemaakt om de kwaliteit van leven, gezondheid en veiligheid
te bevorderen. Health watch programma’s maken hier deel
van uit.

Benodigde competenties:

* Inschatten van de eigen mogelijkheden en beperkingen
van de patiént in relatie tot het ziektebesef en
ziekte-inzicht van de patient;

* Ondersteunen en bevorderen van de zelfzorg-
competenties van de patiént;

* Inschatten van gezondheidsrisico’s en individueel
gezondheidsplan maken om de kwaliteit van leven,
gezondheid en veiligheid te bevorderen;

met de vijftien paragrafen van hoofdstuk 3.

* Definiéren en hanteren van diagnostische kaders op
basis van specifieke en afwijkende prevalenties;

* Indiceren en bewaken van casemanagement, inclusief
het verantwoord verankeren van het casemanagement
in het zorgsysteem.

4.2 Eisen aan de medische zorg
vanwege een atypische presentatie van
gezondheidsklachten

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met een atypische
presentatie van gezondheidsklachten (zie §3.2). Bij een
(mogelijke) atypische klachtpresentatie worden de ont-
wikkelingsleeftijd, het ontwikkelingsprofiel (verstandelijk,
emotioneel, verbaal en performaal), de suggestibiliteit en de
communicatie(on)mogelijkheden betrokken in de aanpak.

In verband met de veelal beperkte auto- en heteroanam-
nestische informatie besteedt de arts actief en uitgebreid
aandacht aan de klachtsignalering, probleemdefiniéring en
hulpvraagverheldering. Kennis van de (medische) voorge-
schiedenis van de patiént is essentieel om atypische gezond-
heidsklachten te duiden en een uitdaging in het licht van
discontinuiteit in het professionele cliéntsysteem. Familie kan
daar een belangrijke leemte invullen. Ook is het van belang
dat de arts kennis heeft van veel voorkomende ziektebeelden
en hun atypische presentatie. Wanneer de verstandelijke
leeftijd van de patiént onbekend is, dreigt snel overschatting
en wordt een taal gebruikt die niet effectief is. Specifieke
aandachtspunten in de communicatie met de patiént zijn
suggestibiliteit en sociaal wenselijke antwoorden (bij onder
andere wederzijdse afhankelijkheid en ‘will to please’).

Benodigde competenties:

* Betekenis geven aan klachten en problemen van de
patient binnen zijn leefomgeving en zorgsysteem;

* Inschatten van de rol en kwaliteiten van het zorg-
systeem van de patient;

* Gebruik maken van de levensgeschiedenis van de
patiént (bewaken van lange termijn dossier) en efficient
completeren van het medisch dossier;

* Miscommunicatie tegengaan door begrip te verifiéren
en rekening houden met valkuilen als overvraging en
suggestibiliteit.
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4.3 Eisen aan de medische zorg vanwege
beperkingen in communicatie

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met beperkingen in
communicatie (zie §3.3). Deze beperkingen vragen om
specialistische communicatieve vaardigheden en een speci-
fieke attitude van de arts. Het maken en houden van contact
met de patiént is essentieel uit het oogpunt van bejegening
en codperatie tijdens de rest van consult. De arts past de
verbale communicatie aan in vorm (korte zinnen), inhoud
(eenvoudig taalgebruik) en tempo (rustig) aan het ontwikke-
lingsniveau van de patiént. Steeds wordt nagegaan of
gegeven informatie is begrepen en in hoeverre gegeven
antwoorden betrouwbaar zijn (sociaal wenselijke antwoorden
vormen een valkuil). Bij patiénten met bijkomend autisme
worden afstand en nabijheid zorgvuldig gedoseerd, zowel
tijdens de anamnese als het lichamelijk onderzoek. Daarnaast
kan de arts gebruikmaken van andere communicatievormen
zoals gebarentaal. Foto’s, pictogrammen en beeldmateriaal
zijn hulpmiddelen in de communicatie. De arts kan zich hier-
bij laten ondersteunen door een communicatiedeskundige
zoals een gespecialiseerd logopedist of gedragsdeskundige.
Omdat regulier voorlichtingsmateriaal als folders of patién-
tenbrieven meestal niet voldoet (vanwege analfabetisme of
te ingewikkeld taalgebruik), wordt waar nodig en mogelijk
gebruik gemaakt van aangepast voorlichtingsmateriaal.

De communicatie vindt in eerste instantie altijd met de pati-
ent zelf plaats. Dat is om de autonomie van de patiént zoveel
mogelijk tot zijn recht te laten komen. Wanneer de beperking
dat niet, of slechts gedeeltelijk toestaat, wordt het cliént-
systeem bij de communicatie betrokken. Doorgaans wordt
het gesprek bepaald door de combinatie van anamnese en
heteroanamnese. Het vereist bepaalde kennis en ervaring

om binnen dit triadisch model op het juiste moment en op
de juiste manier te switchen tussen patiént en een derde
gesprekspartner.

Mensen met een verstandelijke beperking hebben vaak
zintuigstoornissen en deze kunnen lang niet altijd optimaal
gecorrigeerd worden, bijvoorbeeld omdat een bril of hoor-
apparaat niet verdragen worden. Dit vraagt van de arts dat
hij ervaring heeft met aangepaste communicatiemiddelen
en testmaterialen, bijvoorbeeld om het gezichtsvermogen te
kunnen testen wanneer de patiént niet kan praten of geen
adequate reactie kan geven. Daarnaast zal de arts rekening
moeten houden met de inrichting van zijn spreekkamer met
betrekking tot verlichting, contrast en akoestiek.

Waar communicatie tekortschiet en pijn een differentiaal
diagnostische mogelijkheid is, gebruikt de arts aanvullende
instrumenten, zoals pijnschalen. In het Erasmus Medisch
Centrum zijn pijnschalen ontwikkeld voor kinderen met een
ernstig meervoudig complexe handicap (CPG: Checklist Pijn
Gedrag) en voor ouderen met dementie (REPOS: Rotterdam
Elderly Pain Observation Scale). Deze pijnschalen zijn geba-
seerd op waarneming van gedrag. De schalen zijn gevali-
deerd voor de doelgroepen en vormen een nuttig hulpmiddel
in de zoektocht naar informatie.

Benodigde competenties:

» Consultvoering volgens een triadisch model (driekhoek
patiént — vertegenwoordiger — arts), of ‘schilmodel’
(patiént centraal, dan familie, dan begeleiders, enz.);

* Onderhouden van samenwerkingsrelatie(s) met
communicatie-experts zoals gedragskundigen en
logopedisten;

* Kunnen toepassen van gespecialiseerde pijnschalen;

* Bewaken van de autonomie van de patiént;

* Handicapverlichtend en participatiebevorderend
optreden naar de patiént;

* Rekening houden met en compenseren voor
zintuigstoornissen in de arts-patiént communicatie;

* Wegen van zorgen en belangenverstrengeling bij
betrokkenen (bijv. familie en begeleiders) bij probleem-
duiding en -oplossing.

4.4 Eisen aan de medische zorg vanwege
beperkingen op het gebied van tempo

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met beperkingen op
het gebied van tempo (zie §3.4). Zorgverlening aan mensen
met een verstandelijke beperking vraagt om tijd, aandacht,
begrip en geduld. De arts past het tempo van het consult
of de visite aan aan het begrip en tempo van de patiént. Hij
voert een rustig gesprek met de patiént en geeft de patiént
tijd om te antwoorden. De arts vermijdt vakjargon en houdt
rekening met het onderscheid tussen taalkennis en taalbegrip
bij de patiént. Eenvoudig en helder taalgebruik (één onder-
werp per zin) zijn belangrijk.

Bij mensen met een verstandelijke beperking vraagt een
consult meer tijd. Dit geldt zowel voor het gedeelte waarin
met elkaar gesproken wordt (klacht uitvragen, uitleg over
diagnose en beleid) als voor het lichamelijk onderzoek. Wan-
neer het consult te snel gaat voor de patiént, de patiént de
boodschap niet (correct) begrijpt of zich niet gehoord voelt, is
het risico aanwezig dat advies/behandeling niet wordt opge-
volgd en de patiént de medische zorgverlening gaat mijden.

Tenslotte moet vaak meer tijd geinvesteerd worden omdat
niet alleen de patiént gesprekspartner is maar ook eventuele
begeleiders en/of familie. Het verkrijgen van relevante en
adequate informatie over bijvoorbeeld de medische voorge-
schiedenis, huidige klachten of de effecten van een ingezette
behandeling kan tijdrovend zijn. Ook moeten behandeladvie-
zen vaak aan meerdere partijen worden teruggekoppeld.

Benodigde competenties:

* Kunnen inschatten welk tempo van gesprek en
consultvoering de patiént aankan;

* Een geduldige interactiestijl; tijd nemen en tijd geven.

4.5 Eisen aan de medische zorg vanwege een
disharmonisch ontwikkelingsprofiel

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met de mogelijkheid
van een disharmonisch ontwikkelingsprofiel (zie §3.5).

Om te beoordelen of er sprake is van een disharmonisch



ontwikkelingsprofiel moet de behandelend arts de verschil-
lende testuitslagen die gebruikt worden voor het bepalen
van het intelligentieprofiel en de sociaal-emotionele ontwik-
keling kunnen interpreteren. De arts stemt de communicatie
en omgang met de patiént af op het zwakste element in het
ontwikkelingsprofiel van de patiént. Gedrag dat voorkomt
uit een disharmonisch profiel moet door de arts worden her-
kend, zodat het handelen hierop kan worden afgestemd. De
arts moet psychische aandoeningen die kunnen voortkomen
uit een disharmonisch profiel herkennen. In een multidisci-
plinair verband met minimaal een gedragskundige maakt de
arts deze gedragingen bespreekbaar.

Benodigde competenties:

* Kunnen interpreteren van testuitslagen op het gebied
van intelligentie en sociaal-emotionele ontwikkeling;

* Herkennen van en kunnen omgaan met een
disharmonisch ontwikkelingsprofiel.

4.6 Eisen aan de medische zorg vanwege
afhankelijkheid van ondersteuning

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met hun afhankelijk-
heid van het cliéntsysteem. Mensen met een verstandelijke
beperking komen lang niet altijd zelfstandig bij de arts. Vaak
zal de patiént begeleid worden door familie, groepsbegelei-
ding, vrijwilligers, huishoudelijk personeel, enz.. Deze variatie
in begeleiding vraagt om een inventarisatie door de arts van
deze begeleiding.

Het kan voorkomen dat er verschil in de berichtgeving
bestaat tussen familie en groepsbegeleiding en tussen
groepsbegeleiding onderling. Er kan dan sprake zijn van
persoonsgebonden of omgevingsgebonden uitingen van

de patiént (wonen versus dagbesteding versus bij ouders
thuis), onvolledige overdracht, of individuele verschillen

in de interpretatie van klachten. De arts probeert hierin als
coordinator van de zorg een zo eenduidig mogelijke observa-
tie en eenduidig mogelijk handelen te bewerkstelligen door
de partijen bijeen te brengen en verschillende partijen te
laten registreren op identieke observatielijsten. Het opstellen
van deze lijsten gebeurt in overleg met betrokkenen om tot
een zo goed mogelijke observatie te komen. Voor gedrags-
matige observaties wordt de gedragsdeskundige vaak in
consult gevraagd.

Wat zijn de mogelijkheden van de begeleider die mee is voor
het consult en wat van de groep begeleiders die verant-
woordelijk is voor de totale zorg van de patiént? Wat is het
opleidingsniveau ten aanzien van het herkennen van signalen
van ziekte, het uitvoeren van de behandeling (mag en kan

de begeleider bijvoorbeeld ogen druppelen) en het evalueren
van effecten? In de zorg voor mensen met een verstandelijke
beperking werken veelal begeleiders met een agogische
opleiding zonder verpleegkundige kennis of zonder vervolg-
opleiding. Een minderheid heeft een verpleegkundige achter-
grond. Het is van belang dat de behandeld arts dat beseft bij
zowel symptoomduiding als behandeling. De instructie aan
begeleiders moet aangepast zijn aan hun opleiding en in
begrijpelijke taal worden uitgelegd. Daar waar nodig wordt
de instructie op schrift gesteld. De arts zal gedetailleerd
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moeten afspreken hoe en waarop gerapporteerd wordt
en dan daartoe dezelfde taal moeten spreken als de cliént-
begeleiders.

Naast deze aandacht voor goede instructie en evaluatie moet
een inschatting gemaakt worden van de draagkracht van

het cliéntsysteem. Omdat het cliéntsysteem zo'n grote rol
speelt moet de arts op de hoogte zijn van de inrichting van
de gehandicaptenzorg in Nederland. Dat geldt zowel voor de
financiéle inrichting (AWBZ, WMO en Zorgverzekeringswet),
als voor de inrichting van de diverse zorgsystemen die er
bestaan: intramurale zorginstellingen, kinderdienstencen-
tra, dagactiviteitencentra voor volwassenen, logeerhuizen,
ambulante zorgverlening, steunpunten, klinische centra voor
speciale doelgroepen, gezinsvervangende tehuizen. Al deze
zorgvormen werken met personeel dat weer verschillende
competenties heeft, toegesneden op de geboden en
gevraagde zorg- en dienstverlening. Tevens zijn er per zorg-
systeem afhankelijk van de financiering verschillen in bezet-
ting en dus in toezicht op de patiént. Zo is er in de nachten
veelal geen directe toezicht, maar toezicht op afstand.

Welke verantwoordelijkheden en welke bevoegdheden
hebben begeleiders? In welke mate is de patiént wilsbe-
kwaam en waarover beslist de familie of wettelijk verte-
genwoordiger (curator, mentor of bewindvoerder)? Is deze
wettelijk vertegenwoordiger zelf op de hoogte van zijn
bevoegdheden? Het komt soms voor dat de curator meent
over alle zaken te gaan; ook over beslissingen rondom het
levenseinde, gedwongen behandeling, enz., terwijl juist in
deze voorbeelden de patiént zelf dient te besluiten. Verblijft
de patiént vrijwillige of onvrijwillig? Dat laatste kan plaats
vinden vanuit een behandelkader in de zin van de Wet Bopz
of vanuit een justitieel kader zoals het strafrecht. Kortom de
arts moet op de hoogte zijn van al deze facetten en moet
kennis hebben van bijzondere wet- en regelgeving bij patién-
ten met een verstandelijke beperking om niet in valkuilen te
stappen waardoor het zorg- en behandelproces gefrustreerd
kan worden.

Om bovenstaande redenen zal de arts die patiénten met
een verstandelijke beperking behandelt, die in enigerlei
relatie staan met een vorm van een cliéntsysteem, veel tijd
en aandacht moeten besteden aan afstemming, voorlichting
en instructie. Daarbij kan hij een casemanager of praktijk-
ondersteuner (verpleegkundige) inschakelen.

Benodigde competenties:

* Beoordelen van (wisselende gradaties van)
wilsbekwaamheid;

* Betrekken van en omgaan met (wettelijke)
vertegenwoordigers;

* Werken met verschillende zorgconcepten en
(heterogeniteit en discontinuiteit van) cliéntbegeleiders
met verschillende opleidingsachtergronden;

* Rekenschap geven van belasting en belastbaarheid
van het zorgsysteem;

* Efficiént en effectief betrekken en instrueren van het
zorgsysteem bij het evalueren van medisch beleid;

* Kennis van de inrichting en wet- en regelgeving van
de (verstandelijk) gehandicaptenzorg.
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4.7 Eisen aan de medische zorg vanwege de
afwijkende prevalentie van aandoeningen

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met de afwijkende
prevalentie van aandoeningen (zie §3.7). Kennis van popu-
latiespecifieke afwijkende epidemiologie is essentieel voor
het oplossen van medische problemen bij mensen met een
verstandelijke beperking. De NVAVG heeft voor een aan-
tal aandoeningen die veel voorkomen bij mensen met een
verstandelijke beperking richtlijnen geschreven. Er is een
NVAVG-richtlijn voor zintuigstoornissen, zuurbranden (GORZ:
gastro-oesofageale refluxziekte), epilepsie en psychofarma-
cagebruik. Bijzonder in deze richtlijnen is de aandacht die
wordt besteed aan de atypische presentatie van gezond-
heidsklachten en de aandacht voor een op de verstandelijke
beperking toegesneden diagnostiek en behandeling. Het
gaat hier bijvoorbeeld om psychofarmaca-evaluaties,
epilepsiecontroles, omschrijving van te herkennen sympto-
men bij gedragsproblematiek en defecatielijsten.

Voor het zorgmanagement en de behandeling van chro-
nische aandoeningen bij mensen met een verstandelijke
beperking moeten andere strategieén worden ontwikkeld
dan die gebruikelijk zijn in de reguliere gezondheidszorg.
Voor instructie van groepsbegeleiding en ouders en als hulp-
middel voor registratie en evaluatie zijn lijsten ontwikkeld
die gebruikt kunnen worden door de arts.

Behalve dat bepaalde aandoeningen veel vaker voorkomen
bij mensen met een verstandelijke beperking dan in de
algemene populatie zijn er ook een aantal, vaak syndroom-
gebonden aandoeningen, die juist erg zeldzaam zijn voor
bijvoorbeeld de huisarts. Het is van groot belang om kennis
te hebben van de problematiek die bij een bepaald syndroom
in de loop van het leven kan gaan ontstaan. Omdat het om
specifieke informatie gaat van zeldzame aandoeningen, zijn
door de NVAVG in samenwerking met het Platform VG een
serie medische adviezen c.q. healthwatches ontwikkeld, die
de patiént kan meenemen wanneer hij bijvoorbeeld naar de
huisarts, tandarts of naar het ziekenhuis gaat.

Een laatste maar niet onbelangrijk aspect van de behande-
ling van patiénten met een verstandelijke beperking is de
aandacht die moet bestaan voor scholing van begeleiders ter
bewustwording en signalering van symptomen passend bij
veel voorkomende aandoeningen.

4.8 Eisen aan de medische zorg in verband met
etiologiegerelateerde aandoeningen

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke
beperking moet rekening worden gehouden met etiologie-
gerelateerde aandoeningen (zie §3.8). Op basis van kennis
van de etiologie (leer van de ziekteoorzaken) en bijkomende
gezondheidsproblemen, streeft de arts altijd naar een etio-
logische diagnose en benadert de arts vanuit deze diagnose
nieuwe gezondheidsklachten en hulpvragen. De etiologische
diagnose stuurt het differentiaal diagnostisch proces en biedt
mogelijkheden op anticiperende diagnostiek en controles,
behandeling en secundaire en tertiaire preventie. De health
watches (vorm van screening) zijn daar een voorbeeld van.
De arts heeft kennis van de etiologie gerelateerde aandoenin-
gen bij de meest voorkomende syndromen.

Benodigde competenties:

* Kennis van de etiologiegerelateerde aandoeningen
bij de meest voorkomende syndromen;

* Etiologiegeassocieerd redeneren bij gepresenteerde
klachten;

* Anticiperen op etiologiegerelateerde gezondheids-
problemen;

* Adequaat en gestructureerd hanteren van health watch
programmar’s.

4.9 Eisen aan de medische zorg vanwege
multifactorieel bepaalde klachten en
multimorbiditeit

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke
beperking moet rekening worden gehouden met multifac-
torieel bepaalde klachten en multimorbiditeit (zie §3.9).
Gezondheidsklachten kunnen door veel factoren worden
bepaald. Om de oorzaak van de klachten te achterhalen, is
het belangrijk alle factoren na te gaan, zowel lichamelijke,
psychische als sociale factoren. Een biopsychosociale benade-
ring van de gepresenteerde gezondheidsklachten is nodig
om tot een goede zorgverlening te komen.

Bij het bestaan van multimorbiditeit (tegelijkertijd voorkomen
van verschillende aandoeningen bij dezelfde patiént) is het
van belang dat een goed overzicht wordt gehouden over

de bestaande aandoeningen en de gebruikte medicatie. Dit
vraagt van de behandelend arts een gestructureerde, inte-
grale werkwijze met periodieke gezondheids- en medicatie-
evaluaties. Codrdinatie van zorg is een belangrijk onderdeel
van deze werkwijze.

Een multidisciplinaire benadering is een ‘conditio sine qua
non' in de medische zorg voor mensen met een verstande-
lijke beperking. Deze multidisciplinariteit bestaat doorgaans
tenminste uit samenwerking van de behandelend arts met
een gedragsdeskundige en (gespecialiseerde) paramedici.
Afhankelijk van de aard en oorzaken van het gezondheids-
probleem kan hieraan worden toegevoegd samenwerking
tussen huisarts en AVG, en samenwerking met medisch
specialisten zoals revalidatiearts, orthopeed, neuroloog/
epileptoloog, psychiater, internist, kno-arts en oogarts. In
de dagelijkse praktijk van de intramurale zorginstellingen
worden vaak gezamenlijke spreekuren gehouden met een
aantal van de genoemde medisch specialisten of worden zij
ingezet als consulent. De AVG heeft hierin een coérdinerende
functie als casemanager en relateert als integraal werkende
inhoudelijk deskundige de deelgebieden aan het geheel.

Benodigde competenties:

 Toepassen van een biopsychosociale benadering;

* Inventariseren en prioriteren van multimorbiditeit;

* Toepassen van een gestructureerde, integrale
werkwijze met betrekking tot multimorbiditeit;

* Coodrdinatie van de medische zorg bij betrokkenheid
van verschillende medische specialismen.



4.10 Eisen aan de medische zorg
vanwege probleemgedrag en
psychiatrische problematiek

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met het frequent
vdorkomen van gedragsproblemen (zie §3.7). Zoals onder-
meer in §3.2 is gesteld, is het de belangrijkste uitdaging om
de zorgvraag van de patiént met een verstandelijke beper-
king helder te krijgen. Dat geldt zeker bij gedragsproblemen.
Wat is de zorgvraag van de betreffende patiént? Welke
oorzaak ligt ten grondslag aan de gedragsproblemen? Is er
sprake van somatische, psychosociale en/of psychiatrische
problematiek? Heeft iemand pijn, is hij ziek, angstig, verveelt
hij zich op de dagbesteding of is er net een dierbare over-
leden? Welke rol speelt de etiologie van de handicap; is er
sprake van syndroom gerelateerd gedrag? Om dit duidelijk te
krijgen, is een multidisciplinaire analyse van het probleemge-
drag aangewezen. De arts zal somatische oorzaken onder-
zoeken en waar nodig behandelen. In nauwe samenwerking
met familie, begeleiders en gedragsdeskundigen wordt
gekeken naar andere mogelijke oorzaken. In geval van een
psychiatrische ziekte wordt zo nodig een (gespecialiseerd)
psychiater ingeschakeld om tot een optimale behandeling te
komen. In deze multidisciplinaire aanpak heeft de behande-
lend arts een codrdinerende en sturende rol.

De arts moet kennis hebben van mogelijke oorzaken van
het probleemgedrag, van bijbehorende diagnostische
methoden en van behandelopties. Hierbij worden alle
hiervoor genoemde aspecten, zoals de atypische presentatie
van klachten, afwijkende prevalentie van aandoeningen,
aangepaste communicatie en kenmerken van het cliéntsys-
teem meegenomen. Het niveau van de verstandelijke en de
sociaal-emotionele ontwikkeling moet zijn geobjectiveerd;
zo nodig moet de arts de gedragskundige hierop bevragen.
Door het hebben van een professioneel netwerk kan de arts
de passende specialisten, zoals een gespecialiseerd psychiater
of logopedist (communicatie) inschakelen. De arts moet,
samen met een gedragskundige, zorgdragen voor een
zuivere duiding van het gedrag en een bijdrage leveren aan
een integraal behandelplan.

De arts heeft kennis van mogelijke gedragsproblemen bij
verschillende syndromen en de bijbehorende behandelop-
ties. Als een behandeling met psychofarmaca geindiceerd is,
zal de arts bij de keuze voor een middel zijn specifieke kennis
van de aard van het gedrag, de etiologische diagnose en de
voorgeschiedenis van de patiént gebruiken. De arts zal het
gebruik van psychofarmaca regelmatig evalueren en te allen
tijde waken voor overmatig medicatiegebruik en bijwerkin-
gen, conform de NVAVG-richtlijn Psychofarmacagebruik32.

Als het probleemgedrag zodanig is dat het gevaar oplevert
voor de patiént zelf of voor diens omgeving, zal de arts in
samenspraak met het cliéntsysteem en een gedragsdes-
kundige afwegen of het nodig is om vrijheidsbeperkende
maatregelen in het kader van de Wet Bopz toe te passen.
Alvorens hiertoe over te gaan moet altijd worden gekeken of
er andere mogelijkheden zijn en in geval van vrijheidsbeper-

king moet het minst beperkende alternatief worden gekozen.

Het is de verantwoordelijkheid van de arts om te bewaken
dat bij probleemgedrag onderliggende oorzaken worden
aangepakt en dat niet slechts door middel van sederende
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(kalmerende) medicatie en vrijheidsbeperkende maatregelen
de situatie hanteerbaar wordt gemaakt.

Als een onhoudbare situatie ontstaat, is het aan de arts en
gedragsdeskundige om actie te ondernemen. In een acute
situatie kan dit bestaan uit het inschakelen van een crisis-
team, regelen van een IBS (In Bewaringstelling) en/of opname
op een crisisplek. In een meer chronisch onhoudbare situatie
kan dit bestaan uit het inschakelen van externe expertise
zoals het CCE (Centrum voor Consultatie en Expertise).

Benodigde competenties:

+ Toepassen van een gestructureerde analyse van
gedragsproblemen, met inventarisatie van tenminste
het somatisch, psychiatrisch en gedragsmatig vlak;

* Kunnen duiden van gedrag in de context van het

ontwikkelingsniveau van de patiént en de interactie

met de (leeflomgeving;

Efficiént en effectief betrekken en inzetten van andere

disciplines bij diagnostiek en interventies;

Verantwoord gebruik van psychofarmaca en toepassing

van de relevante richtlijnen op dit gebied;

* Beoordelen van en verantwoord toepassen van

vrijheidsbeperkende maatregelen;

Kennis van de wet- en regelgeving ter zake (Wgbo en

Wet Bopz).

4.11 Eisen aan de medische zorg vanwege 25
beperkingen in motorisch functioneren
en mobiliteit

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke
beperking moet rekening worden gehouden met het
frequent voérkomen van beperkingen in motorisch functio-
neren en mobiliteit (zie §3.11). Mensen met een verstande-
lijke beperking die tevens motorische beperkingen hebben,
hebben vaak een verminderde mobiliteit en zijn sneller
afhankelijk van anderen. Allereerst vraagt dit van een
behandelend arts dat hij hiervoor goed gefaciliteerd is, wat
wil zeggen een ruime, rolstoeltoegankelijke spreekkamer
met de beschikbaarheid over een tillift. Tevens vraagt het
inzicht van de arts in zowel de aard als de gevolgen van de
motorische beperking. Bij het in kaart brengen hiervan is het
van belang de zorgvraag van de patiént helder voor ogen

te hebben. Voor de één kan dat zijn zelfstandig met de
rollator gaan winkelen, voor de ander is het goed zitten in
een rolstoel de voornaamste vraag. De zorgvraag kan ook
minder expliciet zijn en in de toekomst liggen, zoals het
voorkémen van pijn en complicaties (contracturen,
vergroeiingen).

Om dit alles goed in kaart te brengen, is het nodig multi-
disciplinair te werken. Hierbij doet de arts waar nodig
onderzoek naar de oorzaak van de motorische beperking en
inventariseert bijkomende factoren die van invloed zijn op de
mobiliteit zoals medicatiegebruik en eventuele visusstoornis-
sen. Tevens brengt de arts eventuele lichamelijke gevolgen
van spasticiteit in kaart, zoals contracturen, vergroeiingen
(scoliose) en gewrichts- en standsafwijkingen (heupdysplasie,
afwijkende voetstand). Waar mogelijk en van toepassing
wordt duidelijkheid gegeven over het te verwachten beloop,
bijvoorbeeld bij ziektebeelden met een progressief beloop
zoals de ziekte van Curschmann-Steinert en het Sanfilippo
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syndroom. De fysiotherapeut en ergotherapeut zijn veelal
betrokken bij het in kaart brengen en monitoren van func-
tionaliteit, bijvoorbeeld met behulp van het Gross Motor
Function Classification System (GMFCS).

Bij het opstellen van een behandelplan worden duidelijke en
haalbare behandeldoelen geformuleerd en worden inter-
venties als therapie, medicatie en hulpmiddelen op elkaar
afgestemd. De arts heeft hier een cotrdinerende rol in.
Zelfstandigheid en zelfredzaamheid staan vaak centraal. Bij
specifieke vragen rond behandeling of hulpmiddelen wordt
een revalidatiearts of orthopeed ingeschakeld.

Benodigde competenties:

* Inhoudelijk leiding geven aan een multidisciplinair team;

* Efficiéent en effectief samenwerken met en inzetten van
de revalidatiearts en orthopeed;

* Hanteren van methodieken om haalbare doelen en
behandelperspectief te formuleren;

* (Doen) uitvoeren van handicapverlichtende en
participatiebevorderende interventies;

* Begeleiden van de cliént en het zorgsysteem bij
progressieve verslechtering van de mobiliteit.

4.12 Eisen aan de medische zorg vanwege
beperkingen in het verdragen van reguliere
diagnostiek en behandeling

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke
beperking moet rekening worden gehouden met beperkin-
gen in het verdragen van reguliere diagnostiek en behande-
ling (zie 83.10). In de omgang met deze beperkingen is het
ten eerste van belang dat de noodzaak van de interventie en
de belasting ervan voor de patiént goed tegen elkaar worden
afgewogen. De arts dient toegerust te zijn met voldoende
inhoudelijke kennis, ethische principes en gesprekstechnie-
ken om hierin samen met het cliéntsysteem een afweging

te maken. Wordt besloten tot de interventie dan is goede
voorlichting aan en voorbereiding met het cliéntsysteem
onontbeerlijk.

De genoemde voorbereiding kan onder andere bestaan uit
het gedetailleerd plannen van de dag van de interventie,
afspraken maken over de begeleiding tijdens de interventie
(vertrouwd persoon mee, hoeveel personen) en het vast gaan
oefenen van relevante zaken, zoals bijvoorbeeld oefenen

met oogdruppelen voorafgaand aan een staaroperatie. Ook
kan al besproken worden hoe gehandeld kan worden na

een ingreep als de patiént bijvoorbeeld niet van de wond af
kan blijven: mag hij dan in zijn vrijheid beperkt worden door
middel van fixatie en zo ja hoe, en kan dan zo nodig gebruik
worden gemaakt van kalmerende medicatie? Afhankelijk

van de persoon en de mate van de verstandelijke beperking
kan de patiént aangepaste voorlichting krijgen, bijvoorbeeld
met behulp van pictogrammen, of kan ervoor gekozen
worden om hem juist niet vooraf al te belasten met bepaalde
informatie. Sommige terugkerende onderzoeken of behande-
lingen lenen zich goed voor gewenning, zoals oefenen in de
tandartsstoel of oefenen met oren uitspuiten.

Verder is overleg wenselijk tussen de behandelend arts en
externe behandelaars en onderzoekers over voorwaarden-

scheppende zaken rond diagnostiek en behandeling. Hierbij
gaat het om zaken als planning (geen wachttijd), extra be-
schikbare tijd in het ziekenhuis en het gebruik van sederende
premedicatie. Dit laatste kan door de behandelend arts wor-
den voorgeschreven en al in de thuissituatie worden gegeven.

Als ondanks deze voorbereidingen diagnostiek of behande-
ling niet mogelijk wordt geacht dan kan nog gebruik worden
gemaakt van algehele narcose. Zo ondergaan sommige
mensen met een verstandelijke beperking een tandheelkun-
dige behandeling, staaroperatie of gastroscopie (inwendig
kijkonderzoek van de maag) onder algehele narcose. Indien
aan de orde dan is het raadzaam om te kijken of tijdens deze
narcose gelijktijdig ook andere noodzakelijke onderzoeken of
behandelingen kunnen worden verricht, zoals bloedafname,
het nemen van een beenmergbiopt (met een naald uitnemen
van weefsel uit het beenmerg) of het weghalen van een
verdachte moedervlek. Hoewel zeer patiéntvriendelijk leert de
ervaring dat het vaak moeizaam is om dit te regelen. Hierin is
een belangrijke rol weggelegd voor de behandelend arts.

Als besloten wordt dat bepaalde interventies niet haalbaar
zijn dan moet goed gekeken worden of er alternatieven zijn.
Zo kan behandeling met trombocytenaggregatieremmers
(middelen tegen het samenklonteren van bloedplaatjes) een
alternatief zijn bij boezemfibrilleren (een hartritmestoornis),
als behandeling met cumarinederivaten (middelen die het
vormen van bloedstolsels tegengaan) vanwege de frequente
bloedafnames niet haalbaar is. Of kan echografie van de
urinewegen toch iets zeggen over mogelijke afwijkingen in
de blaas als een cystoscopie (inwendig kijkonderzoek van de
plasbuis en blaas) niet uitvoerbaar is.

Benodigde competenties:

* Maken van individuele, cliéntgebonden afwegingen
met betrekking tot noodzaak, effectiviteit en belasting
van diagnostiek en behandeling, en mogelijke
alternatieven;

* Aangepast aan ontwikkelingsniveau informeren van
cliénten over interventies;

 Informeren, instrueren en voorbereiden van het
cliéntsysteem en van andere zorgverleners (bijvoorbeeld
medisch specialisten) bij interventies;

* Creativiteit in het zoeken naar haalbare alternatieve
interventies.

4.13 Eisen aan de medische zorg vanwege
beperkingen op het gebied van zelfbepaling
en wilsbekwaamheid

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke beper-
king moet rekening worden gehouden met beperkingen op
het gebied van zelfbepaling en wilsbekwaamheid (zie §3.13).
De behandelend arts is zich bewust van het belang van zelf-
bepaling en ondersteunt de cliént in het maken van keuzes
op het gebied van de gezondheid. Hij kent de rechtspositie
van de cliént op het gebied van de geneeskunde. Hij verleent
passende en op de cliént toegesneden informatie over de
aard en het doel van een onderzoek of behandeling, over de
te verwachten gevolgen en risico’s daarvan voor de patiént,
over eventuele alternatieven en over de verwachte gevolgen
van niet onderzoeken of behandelen.



De behandelend arts is in staat om de wilsbekwaamheid

van de cliént ter zake een medisch vraagstuk te beoordelen,
eventueel na overleg met (andere leden van) het behandel-
team. Bij wilsonbekwaamheid betrekt de behandelend arts
de wettelijk vertegenwoordiger of informele vertegenwoordi-
ger om namens de patiént op te treden.

Benodigde competenties:

* Beschikken over kennis over de rechtspositie van de
patiént op het gebied van de geneeskunde;

* Vaststellen van wilsbekwaamheid van de patiént op het
gebied van medische beslissingen.

4.14 Eisen aan de medische zorg vanwege
bijzondere levensfasen en een ander
levensloopperspectief

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke
beperking moet rekening worden gehouden met bijzondere
levensfasen en een ander levensloopperspectief. Vanuit het
perspectief van de levensloop van de patiént is het doel van
de arts het leren en de ontwikkeling van de patiént zo goed
mogelijk te ondersteunen. Dit vereist een zorgvuldige en
longitudinale assessment van de leer- en ontwikkelings-
mogelijkheden. Als uitgangspunt geldt enerzijds een multidis-
ciplinaire analyse van de stoornissen en beperkingen om de
functionele effecten daarvan te ondervangen en waar moge-
lijk te behandelen. Anderzijds is het minstens zo belangrijk de
sterktes, competenties en mogelijkheden te identificeren om
een passend zelfbeeld en identiteit te kunnen ontwikkelen,
evenals mogelijkheden voor zelfbeschikking en participatie.

De nadruk van behandeling ligt niet zozeer op het persisteren
in het verbeteren van beperkte of uitgevallen functies, maar
op het praktisch ondersteunen van en aanpassen aan de
beperkingen. Het aanleren van daarop toegesneden vaardig-
heden vormt daarvan deel uit. Het aanpassen van de omge-
ving eveneens. Medische behandeling (bv medicamenteuze)
behandeling van onderliggende of bijkomende problematiek
is daarvan een integraal onderdeel. Tevens is actieve begelei-
ding van ouders nodig ten aanzien van informatieverstrek-
king en verwerking. Hun betrokkenheid is essentieel bij de
behandeling, ondersteuning en opvoeding.

Vroege diagnostiek en behandeling is van groot belang voor
een optimaal ontwikkelings- en levensperspectief. Minstens
z0 belangrijk is om de inzichten van de behandelaars in de
kliniek te vertalen naar een passend ontwikkelings- en onder-
steuningsplan voor ouders en de leerkrachten op school of
de begeleiders op een kinderdagcentrum.

Vanwege multipathologie is er vaak een uitgebreid hulp-
verleningsnetwerk betrokken. Bij kinderen bij somatische
problemen prevaleren is de kinderarts hoofdbehandelaar tot
de leeftijd van 16-18 jaar. Bij kinderpsychiatrische problemen
is de kinderpsychiater vaak kortdurend betrokken. Bij de
overige kinderen met problemen en vragen, die niet in de
reguliere gezondheidszorg beantwoord kunnen worden, is
de AVG de aangewezen specialist. Bij het verlopen van de
kinderleeftijd, is transitie van kinderarts (maar ook kinder-
neuroloog en kinderpsychiater) naar AVG aangewezen
volgens landelijke afspraken, zodat continuiteit van behan-
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deling, follow-up en regie van doorgaans multidisciplinaire,
integrale zorg geborgd zijn.

Bij mensen met een lichte verstandelijke beperking, met
name in de adolescentie fase, is de uitdaging samen met

de cliént actief te werken aan een passend toekomstper-
spectief op basis van wensen, potenties en competenties op
diverse levensgebieden. Vroegdiagnostiek en behandeling
van psychiatrische stoornissen is aangewezen. Dit vereist een
proactieve, multidisciplinaire samenwerking met de gedrags-
deskundige en op indicatie ook de psychiater.

Bij ouderen is in verband met multipathologie een proactieve
benadering, behandeling en zorgregie aangewezen. In de
laatste levensfase staat omgaan met vragen rond het levens-
einde centraal®.

Benodigde competenties:

* |s gericht op signalering en vroegdiagnostiek;

* \Voert integrale assessments uit op basis van mate
van verstandelijke beperking, ontwikkelingsdynamiek
en levensfase;

* Houdt in behandelplannen rekening met ontwikkeling
en zelfontplooiing;

* Werkt samen met kinderspecialisten met betrekking
tot transitie van zorg;

* Heeft oog voor een passend levensperspectief op
basis van potenties en wensen;

* Betrekt zowel cliént als vertegenwoordiger bij
besluitvorming rond het levenseinde.

4.15 Eisen aan de medische zorg
vanwege leefstijlproblematiek

Bij zorgverlening aan mensen met een verstandelijke
beperking moet rekening worden gehouden met het
frequente voérkomen van leefstijlproblematiek (zie §3.15).
Mensen met een verstandelijke beperking hebben een
verhoogd risico op een ongezonde leefstijl, met name op
het gebied van voeding en lichaamsbeweging. Dit kan grote
gevolgen hebben voor hun gezondheid en welbevinden.
Landelijke preventieprogramma’s die gericht zijn op het
terugdringen van een ongezonde leefstijl — zoals ongezonde
voeding, onvoldoende lichaamsbeweging, roken, alcohol-
gebruik en drugsgebruik — zijn niet vanzelfsprekend geschikt
voor mensen met een verstandelijke beperking. Integendeel:
vanwege de beperkingen in begrip en inzicht sluiten de
programma’s doorgaans niet aan bij deze doelgroep.

Voor de arts zijn er verschillende taken weggelegd ten
aanzien van leefstijlproblematiek bij de patiént met een
verstandelijke beperking. Ten eerste is er de primaire pre-
ventie: activiteiten gericht op het voorkdbmen van gezond-
heidsproblemen en ziekte. Die bestaat uit voorlichting en uit
advisering ten aanzien van beinvloeding van de sociale en
fysieke omgeving. Adequate voorlichting en leefstijladviezen
worden gegeven aan de patiént zelf, uiteraard aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, en aan het cliéntsysteem. De sociale
omgeving wordt gebruikt om de uitvoering van leefstijlad-
viezen te stimuleren en te implementeren. Een voorbeeld is
het stoppen met roken in een groep. Of het wandelen naar
de dagbesteding in plaats van met de bus. Op deze manier
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beinvloedt de sociale steun de gezondheid indirect via het
stimuleren van een gezonde leefstijl. Voor adequate primaire
preventie zal het doorgaans nodig zijn dat er multidisciplinair
wordt samengewerkt door de behandelend arts, cliéntsys-
teem, medewerkers van dagbesteding, gedragsdeskundige,
diétiste, logopedist (voor op maat toegesneden communica-
tie over leefstijladviezen), enz., afhankelijk van het thema.

Vervolgens is er secundaire preventie, gericht op het
opsporen van ziekten of afwijkingen in een vroeg stadium.
De ziekte of afwijking kan daardoor eerder worden behan-
deld met een grotere kans op genezing of stabilisatie van
de aandoening. Met betrekking tot leefstijlproblematiek bij
patiénten met een verstandelijke beperking vraagt dit van
de arts dat hij proactief is in het opsporen van mogelijke
gevolgen, zoals obesitas, diabetes en COPD. Vanwege eerder
beschreven beperkingen in ziektebesef en communicatie,
afhankelijkheid van een cliéntsysteem en een atypische
presentatie van klachten, kunnen voor de hand liggende
gevolgen anders onopgemerkt blijven.

Tenslotte is er tertiaire preventie, welke gericht is op het
voorkémen van complicaties en ziekteverergering. Een voor-
beeld is het zo goed mogelijk reguleren van de bloedglucose-
waarden bij diabetes om diabetische retinopathie (netvliesaf-
wijkingen) en polineuropathie (aantasting zenuwuiteinden)
te voorkomen. Dit vraagt bij patiénten met een verstandelijke
beperking een aanpak waarin de eerder beschreven aan-
dachtspunten met betrekking tot ziektebesef en -inzicht,
communicatie, afhankelijkheid van een cliéntsysteem en ver-
dragen van diagnostiek/behandeling worden meegenomen.

Wanneer mensen met een verstandelijke beperking het

niet redden in de maatschappij, bijvoorbeeld in de zin van
verslavingsproblematiek of ernstige zelfverwaarlozing, dan
vraagt dit een proactieve rol van hun behandelend arts. Deze
bestaat uit het signaleren, het in multidisciplinair verband
analyseren en beinvloeden van de problematiek, samenwer-
ken met de verschillende ketenpartners zoals de psychiatrie,
verslavingszorg en de forensische hulpverlening, (mede)be-
handelen van de somatische en psychiatrische aandoeningen,
beinvloeding van de leefstijifactoren en primaire, secundaire
en tertiaire preventie. De omgang met patiénten met zoge-
naamde dubbele problematiek, dat wil zeggen zowel een
verstandelijke beperking als een psychiatrische stoornis en/
of verslaving, vergt speciale competenties zoals uitstekende
communicatieve vaardigheden, aanvullende kennis van de
psychiatrische en verslavingsproblematiek en een uitgebreid
en relevant professioneel netwerk. Patiénten in multipro-
bleemsituaties, ook wel OGGZ-cliénten genoemd, zoals
dak- en thuislozen, zijn vaak gepokt en gemazeld in overle-
vingsstrategieén en doorgaans zorgmijders. De arts past hier
zijn aanpak en behandeldoelen op aan.

Bij het (medisch) begeleiden van mensen met een verstande-
lijke beperking is voortdurend het risico aanwezig, dat aan
hen vanwege hun verstandelijke beperking vrijheidsbeper-
kingen worden opgelegd, die voor de algemene bevolking
niet gelden. Hierbij kan worden gedacht aan: niet of slechts
beperkt toestaan van roken, sofdrugsgebruik, alcoholgebruik,
of seksuele contacten; verplichte vaste slaaptijden, verplichte
gezonde voeding, enz. Met name bij mensen met een lichte
verstandelijke beperking (en gedragsproblemen), maar ook
bij mensen met een ernstige verstandelijke beperking, dient

de arts voortdurend de afweging te maken tussen het
belang van keuzevrijheid van de patiént en het belang van
de gezondheid van de patiént. De arts maakt deze afweging
in samenspraak met de patiént, het cliéntsysteem en andere
betrokken zorgverleners binnen de hiervoor geldende
wettelijke kaders (ondermeer de Wgbo en Wet Bopz).

Benodigde competenties:

* Bevordert emancipatie en sociale en maatschappelijke
participatie en waakt daarbij voor overvraging;

* Werkt vanuit kennis van en inzicht in verhoogde
prevalentie van verstandelijke beperkingen onder
verslaafden, daklozen en gedetineerden;

* Verleent indien nodig doelgroepspecifieke zorg in
samenwerking met GZZ,
verslavingszorg en forensische hulpverlening;

 Bevordert toegankelijkheid en toepasbaarheid van
landelijke leefstijlprogramma’s.
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Hoofdstuk 5

Leeswijzer

Zowel de arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG), de huisarts, de medisch specialist en soms de specialist
ouderengeneeskunde verlenen geneeskundige zorg aan mensen met een verstandelijke beperking. Deze genees-
kundige specialismen zijn grotendeels complementair aan elkaar, maar er is ook sprake van enige overlap in de
geneeskundige zorg die zij bieden aan mensen met een verstandelijke beperking. Deze overlap vormt in het algemeen
geen probleem voor de inhoud van de zorgverlening. Deze overlap vormt wel een probleem voor de financiering van
de zorgverlening van de AVG, als er niet alleen sprake is van een verrichtingen- of consulttarief (zoals in de medisch
specialistische zorg), maar ook van een inschrijftarief (zoals het abonnementshonorarium van de huisarts). In het geval
van zorgverlening van de AVG aan een patiént die staat ingeschreven in een huisartsenpraktijk,

bestaat de kans op dubbele financiering van dat deel van de zorgverlening van de AVG dat ook onder het

abonnementshonorarium van de huisarts valt.

Met het oog op de financiering van de geneeskundige zorg van de AVG voor patiénten met een verstandelijke
beperking die ook huisartsenzorg ontvangen, wordt in dit hoofdstuk het integrale zorgaanbod van de AVG uiteen-
gerafeld in onder meer algemene medische zorg en doelgroepspecifieke medische zorg. Ook wordt onderscheid
gemaakt tussen direct-cliéntgebonden, indirect-cliéntgebonden en niet-cliéntgebonden medische zorg, omdat de
praktijk leert dat de financiering van indirect-cliéntgebonden medische zorg (multidisciplinair overleg) vanuit de
Zorgverzekeringswet problematisch is. Ten slotte wordt onderscheid gemaakt tussen het basiszorgaanbod en bijzon-
dere bekwaamheden van de AVG, zodat voor de beroepsgroep zelf, andere zorgaanbieders, werkgevers en zorg-
verzekeraars helder is voor welke medische zorg men op iedere AVG een beroep kan doen.

5.1 Cliéntgebonden versus niet-cliéntgebonden
medische zorg

De NVAVG kiest voor het volgende uitgangspunt. Als
medische zorg bij patiénten zonder verstandelijke beperking
als cliéentgebonden wordt aangemerkt, wordt vergelijkbare
zorg bij patiénten met een verstandelijke beperking ook als
cliéentgebonden aangemerkt. Dit geldt ook als het contact
niet met de patiént zelf plaatsvindt maar, vanwege de
verstandelijke beperking, met de vertegenwoordiger of
verzorger van de patiént.

5.1.1 Cliéntgebonden medische zorg

De cliéntgebonden medische zorg kan worden
onderverdeeld in:

A. Direct cliéntgebonden medische zorg;

B. Indirect cliéntgebonden medische zorg.

A. Direct cliéntgebonden medische zorg

Deze zorg betreft de algemene en doelgroepspecifieke
medische zorg en bestaat uit de contactvormen van een
consult (face tot face, telefonisch of digitaal) of visite.
Meestal maken (hetero-)Janamnese, lichamelijk onderzoek,
diagnostiek, advisering en behandeling deel uit van dit
contact. Afhankelijk van de mate van verstandelijke
beperking wordt in het kader van de direct cliéntgebonden
medische zorg geheel of gedeeltelijk met de cliént zelf of
met het cliéntsysteem gecommuniceerd.

B. Indirect cliéntgebonden medische zorg

Deze zorg is karakteristiek voor de medische hulpverlening
aan mensen met een verstandelijke beperking. Medische
zorg aan mensen met een verstandelijke beperking is immers

Het zorgaanbod van de AVG kan op drie manieren worden ingedeeld:

1. cliéntgebonden versus niet-cliéntgebonden medische zorg;
2. algemene versus doelgroepspecifieke medische zorg;
3. basiszorgaanbod versus bijzondere bekwaamheden.

In dit hoofdstuk worden deze indelingen uitgewerkt.

vaak multidisciplinair van aard. Afstemming vindt plaats in 31
multidisciplinair overleg en in zorg- en behandelplan bespre-
kingen. Het zorg- en behandelplan en dus ook de bijdrage

van der AVG daarin heeft sinds 2009 een wettelijke basis?*.

5.1.2 Niet-cliéntgebonden medische zorg

De niet-cliéentgebonden medische zorg omvat taken die via
wet- en regelgeving aan de AVG zijn toegewezen, zoals de
rol van geneesheer-directeur in het kader van de Wet Bopz,
infectieziektenbeleid, taakdelegatie en medicatievoorziening.
Een deel van deze taken betreffen mede uitvoering van de
taken van een AVG in het kader van de Kwaliteitswet
zorginstellingen. Deze taken worden nader uitgewerkt in
hoofdstuk 7.

5.2 Algemene versus doelgroepspecifieke
medische zorg

Het onderscheid tussen algemene versus doelgroepspecifieke
medische zorg is terug te voeren op het Besluit zorgaan-
spraken AWBZ3>.

Artikel 8:

“Behandeling omvat door een instelling te verlenen
behandeling van specifiek medische, specifiek gedrags-
wetenschappelijke of specifiek paramedische aard gericht

op herstel of voorkoming van verergering van een somatische
of psychogeriatrische aandoening of beperking of van een
verstandelijke, lichamelijke of zintuiglijke handicap, waaron-
der voorkoming van verergering van gedragsproblemen in
verband met een zodanige aandoening, beperking

of handicap.”
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Artikel 15, lid 1, sub a:

“Voor zover gepaard gaande met verblijf in dezelfde instel-
ling, omvat de zorg, bedoeld in de artikelen 8 en 13, tevens:
geneeskundige zorg van algemeen medische aard, niet
zijnde paramedische zorg,”

Voor de financiering van de zorginstelling is het onder-
scheid tussen artikel 8 en artikel 15.1.a goed bruikbaar. In de
medische praktijk is echter moeilijk, zo niet onmogelijk, om
aan te geven waar de cesuur ligt tussen medische zorg van
de AVG die valt onder artikel 8 en medische zorg van de AVG
die valt onder artikel 15.1.a.

De formulering van artikel 8 “behandeling van specifiek
medische aard” is taalkundig niet gelukkig. ‘Specifiek
medisch' betekent taalkundig, dat de behandeling echt
medisch is en bijvoorbeeld niet ook paramedisch of
verpleegkundig van aard. Dit wordt in artikel 8 van het
Besluit zorgaanspraken AWBZ echter niet bedoeld. Bedoeld
wordt dat de behandeling specifiek is toegesneden op de
bijzondere zorgvraag van (in dit geval) mensen met een
verstandelijke beperking.

Kader 1. De relatie tussen de medische zorg van de huisarts en de AVG

De formulering van artikel 15.1.a “geneeskundige zorg van
algemeen medische aard” is taalkundig ook niet gelukkig. De
woorden geneeskundig en medisch betekenen in de praktijk
nagenoeg hetzelfde. “Geneeskundige zorg van (algemeen)
medische aard” is dus dubbelop (een pleonasme).

Om te komen tot een helder een eenvoudig begrippenkader
voor de beschrijving van het zorgaanbod van de AVG, stellen
we voor om te spreken over ‘algemene medische zorg’

in plaats van "“geneeskundige zorg van algemeen medische
aard”, want taalkundig betekent dit hetzelfde. Daarnaast
stellen we voor om te spreken over ‘doelgroepspecifieke
medische zorg’ in plaats van specifiek medische zorg.
Doelgroepspecifieke medische zorg geeft hierbij aan dat de
medische zorg geschikt is voor een specifieke doelgroep,
namelijk mensen met een verstandelijke beperking. De term
‘doelgroepspecifieke medische zorg’ kan desgewenst worden
afgekort tot ‘specifieke medische zorg’, maar dat is wel
iets minder duidelijk.

In de praktijk komt het steeds vaker voor dat de huisartsen
(een deel van) de algemene medische zorg in een instelling

In de praktijk bestaat er onderscheid tussen:
- algemene medische zorg van de huisarts;

- algemene medische zorg van de AVG (die is minder breed dan de algemene medische zorg van de huisarts);
- doelgroepspecifieke medische zorg van de huisarts (die is minder breed dan de specifieke medische zorg van de AVG);

- doelgroepspecifieke medische zorg van de AVG.

Hieronder worden deze verschillen schematisch toegelicht.

Betekenis van de cijfers:

- 1 en 2 vormen samen algemene medische zorg van de huisarts (huisartsenzorg niet gericht op een specifieke doelgroep);
- 3 en 4 vormen samen doelgroepspecifieke medische zorg voor mensen met een verstandelijke beperking van de AVG;

- 2 is algemene medische zorg van de AVG;

- 3 is doelgroepspecifieke medische zorg van de huisarts;
-1, 2 en 3 vormen samen de huisartsenzorg;

- 2, 3 en 4 vormen samen de AVG-zorg.

De volgende conclusies kunnen worden getrokken:

- de medische zorg van de huisarts en van de AVG voor mensen met een verstandelijke beperking overlappen;

- er is huisartsenzorg waarin de AVG niet bekwaam is (1);
- er is AVG-zorg waarin de huisarts niet bekwaam is (4).

Voorbeelden van algemene huisartsenzorg die doorgaans niet door de AVG wordt verleend zijn te vinden in de categorale spreekuren rondom
chronische ziekten. Diabetes, hart- en vaatziekten en COPD zijn hiervan de bekendste voorbeelden. Daarnaast betreft het zorg die nauwelijks voorkomt
in de doelgroep verstandelijk gehandicapten als zorg rondom fertiliteit, verloskunde, gynaecologie.

Voorbeelden van doelgroepspecifieke AVG-zorg die doorgaans door de AVG wordt verleend zijn spreekuren gericht op epilepsiecontrole, chronisch
psychofarmacagebruik en spasticiteit. Daarnaast zal de AVG genetisch onderzoek laten verrichten en nauw samenwerken met aanpalende specialisten

(onder andere revalidatiearts, neuroloog, psychiater).

De volgende gevolgtrekkingen kunnen worden gemaakt:

- in principe hebben alle mensen met een verstandelijke beperking recht op toegang tot huisartsenzorg (1,2,3) én toegang tot AVG-zorg
(2, 3, 4). Anders missen zij de huisartsenzorg waarin de AVG niet bekwaam is (1), of de AVG-zorg waarin de huisarts niet bekwaam is (4).
- afhankelijk van de complexiteit van de medische zorgvraag in relatie tot de verstandelijke beperking ligt het zwaartepunt van het medische

zorgaanbod in de huisartsenzorg of in de AVG-zorg.




voor mensen met een verstandelijke beperking voor hun
rekening nemen. In dat geval richten de AVG zich op het
verlenen van de doelgroepspecifieke medische zorg. Toch zit
er in dat geval substantiéle overlap in de zorg die huisart-
sen en AVG aan patiénten met een verstandelijke beperking
bieden. In kader 1 wordt dit toegelicht.

De doelgroepspecifieke medische zorg van de AVG wordt
beschreven in hoofdstuk 4 en is gebaseerd op de bijzondere
zorgvraag, beschreven in hoofdstuk 3. De wijze waarop deze

zorg geboden wordt, staat beschreven in hoofdstuk 6.

5.3 Basiszorgaanbod versus bijzonder
bekwaamheden

Het basiszorgaanbod van de AVG bestaat uit algemene
medische zorg en specifieke medische zorg (zie kader 1)
die elke AVG na het behalen van zijn of haar AVG-titel kan
leveren. Deze zorg is medisch van aard en valt per definitie
binnen de eindtermen van de AVG-opleiding.

Wanneer een AVG zich echter na het behalen van zijn

registratie als AVG bekwaamt in een bijzonder deelgebied
dan is er sprake van bijzondere bekwaamheden (= die niet
verwacht kunnen worden van iedere geregistreerde AVG.
Ook deze bijzondere bekwaamheden zijn medisch van aard.

De bijzondere bekwaamheden vragen een verder sub-
specialisatie die in principe niet door de AVG-opleiding

wordt verzorgd.

5.4 Samenvatting

Van de AVG mag worden verwacht als basiszorgaanbod
dat hij of zij zowel algemene medische zorg als doelgroep-
specifieke medische zorg kan leveren. Beide zorgvormen
kennen zowel een direct als een indirect cliéntgebonden
zorgvorm. Daarnaast mag van de AVG worden verwacht
dat hij of zij, wanneer werkzaam in een zorginstelling, niet-
clientgebonden medische zorg levert.

Schema 1. Schematische weergave medisch zorgaanbod van de AVG

Hoofdstuk 5 Zorgaanbod van de AVG: begrippenkader
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Hoofdstuk 6

Leeswijzer

Hoofdstuk 6 is een toelichting op bijlage 2. Bijlage 2 bevat een uitgebreide omschrijving

Het doel van de uitgebreide omschrijving van het cliént-

gebonden doelgroepspecifieke zorgaanbod van de AVG in

bijlage 2 is een duidelijk beeld te geven voor welke medische

zorg men een beroep kan doen op de AVG. Dit geeft

duidelijkheid aan:

- andere zorgverleners (met name huisartsen, specialisten
ouderengeneeskunde en medisch specialisten),

- het management van zorginstellingen,

- cliéntenvertegenwoordigers,

- de overheid,

- en zorgverzekeraars.

In principe is iedere AVG bekwaam is om het basiszorg-
aanbod dat wordt beschreven in bijlage 2 te leveren.

In bijlage 2:

- wordt de cliéntgebonden doelgroepspecifieke zorg van de
AVG omschreven, voor zover deze anders is dan of een
aanwvulling vormt op de reguliere zorg van de huisarts of
medisch specialist.

- wordt het zorgaanbod van de AVG per aandoening
beschreven. De indeling van de aandoeningen is conform
de ICD-10, het internationaal gestandaardiseerde
classificatiesysteem van diagnosen.

- wordt per aandoening aangegeven welke zorg de
AVG biedt ten aanzien van:

* diagnostiek;

* behandeling;

* zorgcodrdinatie;
* preventie.

- wordt per taak van de AVG aangegeven of dit als basis-
zorgaanbod of als bijzondere bekwaamheid gezien
moet worden, of dat hiervoor verwezen wordt naar een
ander specialisme.

van het cliéntgebonden doelgroepspecifieke zorgaanbod van de AVG.

Een aantal algemene aspecten van de werkwijze van de
AVG geldt voor alle aandoeningen in de tabel van bijlage 2.

Dit zijn kernaspecten van het vak, zoals:

- werken met de cliént én het cliéntsysteem;
- etiologiegericht werken;

- multidisciplinariteit;

- zorgcodrdinatie.

Een aspect dat nog niet is beschreven, is de bijdrage die

de AVG levert aan het zorg- of ondersteuningsplan. In de
meeste zorgorganisaties is het gebruikelijk dat de AVG

het medische gedeelte van het zorgplan verzorgt. Hierin
wordt tenminste aangegeven welke aandoeningen de cliént
heeft, welke aandachtspunten er zijn op gezondheidsgebied
en wat eventuele behandeldoelen zijn.
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Hoofdstuk 7

Leeswijzer

Naast cliéntgebonden taken (zie hoofdstuk 6 en bijlage 2) kan de AVG ook worden ingezet voor
niet-cliéntgebonden taken. Deze niet-cliéntgebonden werkzaamheden worden hieronder beschreven en waar

Doorgaans maken niet-cliéntgebonden taken een belangrijk
deel uit van de werkzaamheden van de AVG. ledere AVG

is voor deze taken opgeleid en deze taken zijn dan ook on-
derdeel van het basiszorgaanbod dat elke AVG kan leveren.
Soms stellen wet- en regelgeving aanvullende voorwaarden
waaraan voldaan moet worden om een taak te kunnen of
mogen uitvoeren; in dat geval worden deze voorwaarden in
dit hoofdstuk expliciet benoemd.

7.1 Juridisch kader

Sinds 1 april 1996 is de Kwaliteitswet Zorginstellingen?
van kracht. Deze wet heeft tot doel dat iedere zorginstelling
(of zorgorganisatie)' de eigen kwaliteit bewaakt, beheerst en
verbetert. Daarvoor noemt de wet kwaliteitseisen waaraan
iedere zorginstelling moet voldoen: het leveren van verant-
woorde zorg, voeren van een kwaliteitsbeleid, maken van
een kwaliteitsjaarverslag en het inzichtelijk maken van de
kwaliteit van het zorgaanbod. Eindverantwoordelijke voor
de handhaving, organisatie en toetsing van de eisen die de
Kwaliteitswet Zorginstellingen aan iedere zorginstelling stelt,
is de directie van de zorginstelling. Deze kan verschillende
taken delegeren aan medewerkers binnen de instelling. De
directie dient erop toe te zien dat de zorgtaken naar behoren
worden uitgevoerd. Dit geldt ook voor de medische zorg die
door de instelling wordt aangeboden.

Vanuit de Wet op de geneeskundige behandelingsover-
eenkomst (Wgbo)' wordt de zorginstelling waarmee de
cliént een behandelingsovereenkomst afsluit gezien als
hulpverlener. Dit betekent dat de arts optreedt namens de
instelling. Bij klachten hoort de patiént volgens het civiele
recht de instelling waarmee de behandelingsovereenkomst
is afgesloten aan te spreken en niet de arts. De directie

mag geen preventief toezicht uitoefenen op het werk dat
de arts verricht. Wel kan de directie achteraf, met inachtne-
ming van het beroepsgeheim van de arts en de privacy van
de cliént, verantwoording vragen of controle uitoefenen.
Echter, ten aanzien van het medisch handelen en de kwali-
teit van het handelen is de arts individueel verantwoordelijk.

nodig in een juridisch kader geplaatst.

De arts heeft een professionele autonomie van waaruit hij
bevoegd is alle handelingen te verrichten die redelijkerwijze
kunnen bijdragen aan de zorg van de cliént. Daarbij dient hij
de normen van de beroepsgroep te volgen, te voldoen aan
de voorwaarden die gesteld zijn in de Wgbo (zoals dossier-
voering en informatieplicht) en te voldoen aan de profes-
sionele standaard binnen de door de directie gestelde kaders
en mogelijkheden. De arts is door de individuele patiént altijd
tuchtrechtelijk aansprakelijk te stellen.

Vanuit de Wet op de beroepen in de individuele
gezondheidszorg (Wet Big) is de arts verplicht bij zichzelf
na te gaan of hij over de bekwaamheid beschikt om de
eerder genoemde handelingen uit te voeren.

7.2 Rollen van de AVG

Met betrekking tot de verantwoordelijkheden voor de

medische zorg binnen de verstandelijk gehandicaptenzorg,

zijn drie verschillende rollen van de AVG te onderscheiden:

- behandelend arts;

- Bopz-arts (geneesheer-directeur ex Bopz);

- "functionaris verantwoordelijk voor de algemene gang van
zaken op medisch gebied binnen de zorginstelling'.

7.2.1 AVG in de rol van behandelend arts

In deze rol is de AVG belast met de algemene en doel-
groepspecifieke taken en verantwoordelijkheden van de arts
werkzaam in de zorg voor mensen met een verstandelijke
beperking (zie H5). Deze taken en verantwoordelijkheden zijn
omschreven in het raamwerk taakfunctieomschrijving van de
AVG, opgesteld door de NVAVG en LAD?®. De AVG is als indi-
vidu verantwoordelijk voor het signaleren en terugkoppelen
van problemen en knelpunten binnen de eigen zorginstelling
naar de daarvoor verantwoordelijke personen (management),
voor zover ze de eigen beroepsverantwoordelijkheid raken.

g) De Kwaliteitswet Zorginstellingen komt te vervallen op het moment dat de nieuwe Wet cliéntenrechten zorg (WCZ) van kracht is.
h) Omdat met name de Kwaliteitswet Zorginstellingen consequent over ‘zorginstelling’ spreekt, hanteren we deze term in plaats van de term zorgorganisatie. Een zorginstelling kan

intramuraal, semimuraal en/of extramuraal zorg aanbieden.

i) De artikelen uit de WGBO zullen opgaan in de nieuwe Wet cliéntenrechten zorg (WCZ) als deze van kracht wordt.
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7.2.2 AVG in de rol van Bopz-arts

In de rol van ‘geneesheer-directeur ex Bopz' is de AVG belast
met de taken en verantwoordelijkheden in het kader van
de Wet Bopz. Het formele takenpakket van de Bopz-arts is
geént op de psychiatrie en is niet zondermeer overzetbaar
op de verstandelijk gehandicaptenzorg. De directie van een
zorginstelling is daarom gehouden het takenpakket van de
Bopz-arts in de betreffende zorginstelling vast te stellen.
Hiervoor is een model taakomschrijving voor de Bopz-arts
in de verstandelijk gehandicaptenzorg beschikbaar®’, die is
opgesteld door de NVAVG in samenspraak met de Inspectie
voor de Gezondheidszorg.

In deze model taakomschrijving worden de wettelijke taken
van de Bopz-arts beschreven en aangevuld met een prakti-
sche vertaling naar de verstandelijk gehandicaptenzorg.

In zijn algemeenheid is de Bopz-arts verantwoordelijk voor de
uitvoering van het Bopz-beleid binnen de zorginstelling. Hij
of zij is direct verantwoordelijk voor de invoering, verlenging
en beéindiging van de wettelijke maatregelen Inbewaringstel-
ling (IBS) en Rechterlijke Machtiging (RM) en het aanvragen
van een Bopz-oordeel overeenkomstig artikel 60 van de Wet
Bopz. Daarnaast is hij of zij eindverantwoordelijk voor het
opstellen van een zorgplan bij mensen met een RM of IBS,
het uitvoeren van dwangbehandeling, het toepassen van
middelen en maatregelen (M&M) en de melding daarvan aan
de Inspectie voor de Gezondheidszorg. De Bopz-arts geeft de
directie van de zorginstelling en het betrokken management
gevraagd en ongevraagd advies over Bopz-zaken. Van belang
is dat de Bopz-arts onder voorwaarden taken en verantwoor-
delijkheden kan delegeren aan derden, zoals gedragsdeskun-
digen (bijvoorbeeld een orthopedagoog of psycholoog).

Om aangesteld te worden als Bopz-arts moet voldaan wor-
den aan een aantal voorwaarden, onder andere dat men mi-
nimaal 3 jaar werkervaring heeft als arts binnen de zorg voor
verstandelijk gehandicapten, met een minimale aanstelling
van 16 uur per week. Zie voor verdere uitwerking de nota
‘Benoembaarheideisen voor de Bopz-arts in de VG-sector'3®,

7.2.3 AVG in de rol van ‘functionaris verantwoordelijk
voor de algemene gang van zaken op medisch
gebied binnen de zorginstelling’

In 2003 al werd gesteld in de NVAVG nota ‘De eerste genees-
kundige taken en verantwoordelijkheden in de zorg voor
mensen met een verstandelijke handicap’®:

“...Binnen het takenpakket ... ... kan er een tweedeling
aanwezig zijn van verantwoordelijkheden. Namelijk taken die
betrekking hebben op verantwoordelijkheden op zorgin-
houdelijk gebied en taken met betrekking tot een lijn- of
managementfunctie. De laatste taken hoeven niet door een
arts uitgevoerd te worden ..."

In het verleden was het bijna altijd een arts die binnen de
zorginstelling voor mensen met een verstandelijke beperking
verantwoordelijk was voor de algemene gang van zaken op
medisch gebied. In het verleden luidde de functieomschrij-
ving daarom: geneesheer-directeur, hoofd medische dienst
of eerste geneeskundige. In de meeste zorginstellingen zijn
deze functieomschrijvingen in onbruik geraakt. Tegenwoor-

dig kleurt iedere zorginstelling deze functie op eigen wijze

in en wordt deze functie regelmatig door een niet-arts
uitgeoefend. De NVAVG hanteert bij voorkeur de functie-
omschrijving “functionaris verantwoordelijk voor de
algemene gang van zaken op medisch gebied binnen
de zorginstelling’, om de discussie op landelijk niveau
helder te houden. Dan is het niet relevant hoe de functie per
zorginstelling wordt aangeduid.

De taken, verantwoordelijkheden en bevoegdheden van
deze functionaris worden door de directie van de zorginstel-
ling vastgesteld en schriftelijk vastgelegd. Zonder opdracht
van de directie zijn er geen taken en geen verantwoordelijk-
heden. Bij taken betreffende de algemene gang van zaken
op medisch gebied valt te denken aan:

- ontwikkelen, implementeren en evalueren van medisch
beleid en medische protocollen;

- toezien op de inhoudelijke kwaliteit van de medische zorg
en op de naleving van de professionele standaard;

- toezien op de juiste toepassing van wettelijke voorschriften
op medisch gebied binnen de zorginstelling: Wgbo, Wet
Big, Wet publieke gezondheid (voorheen: Wet collectieve
preventie volksgezondheid, Infectieziektewet en
Quarantainewet), Wet op de lijkbezorging, Wet bescher-
ming persoonsgegevens (Wbp);

- toezien op de dossiervoering;

- onderhouden van interne contacten met functionarissen
die medebepalend zijn voor de kwaliteit van de medische
zorg, zoals de directie, clustermanagers, gedragsdeskundi-
gen, e.a.;

- onderhouden van externe contacten van belang voor
de kwaliteit van de medische zorg, zoals de apothekers,
ziekenhuizen, huisartsen en inspectie;

- onderwijzen, informeren en instrueren van andere zorg-
verleners en het cliéntsysteem;

- uitvoeren van (toegepast) wetenschappelijk onderzoek;

- uitvoeren van managementtaken.

Een AVG kan meerdere rollen tegelijk vervullen. Eindver-
antwoordelijk voor de kwaliteit van de geleverde zorg is de
directie van de instelling. De directie kan de AVG aanstellen
voor de in deze paragraaf (7.2) beschreven rollen en dient de
specifieke taken en verantwoordelijkheden dan duidelijk te
omschrijven.

Enkele algemene taken van de AVG op de volgende
gebieden worden hieronder nader uitgewerkt:

- infectiepreventie;

- geneesmiddelenbeleid;

- inhoudelijke commissies;

- onderwijs, informatie en instructie;

- wetenschappelijk onderzoek;

- management.

Infectiepreventie

De AVG kan een taak hebben op het gebied van infectie-

preventie binnen de woongroepen, dagbestedinggroepen en

kinderdagverblijven van de zorginstelling:

- Hygiénebeleid:
De AVG kan bijdragen aan het opstellen van het algemene
hygiénebeleid binnen de zorginstelling. Hij of zij maakt hierbij
gebruik van relevante WIP-richtlijnen (Werkgroep Infectie-
preventie) en de Hygiénerichtlijnen voor de gehandicapten-
zorg van het Landelijk Centrum Hygiéne en Veiligheid?.



- Vaccinatiebeleid:

Het vaccinatiebeleid tegen influenza en hepatitis B in de
zorginstelling wijkt af van het vaccinatiebeleid in de alge-
mene bevolking. Mensen met een verstandelijke beperking
vormen een risicogroep en daarom geldt er een aange-
scherpt vaccinatiebeleid, waarbij soms ook verzorgers en
begeleiders worden gevaccineerd. De AVG kent dit vaccina-
tiebeleid, dat ook wordt beschreven in de NVAVG richtlijn
Influenza“', en zorgt ervoor dat dit beleid adequaat wordt
uitgevoerd. Tevens draagt de AVG zorg voor de uitvoering
van overige vaccinatieprogramma’s, zoals bijvoorbeeld
tegen meningococcen C en HPV.

Besmettelijke ziektes, preventie en beleid bij uitbraken:

De AVG is op de hoogte van de Wet publieke gezondheid
(de opvolger van de Infectieziektenwet) en meldt besmette-
lijke ziektes uit de wettelijke groepen A, B en C bij de GGD.
In geval van uitbraak van een besmettelijke ziekte, zoals
bijvoorbeeld scabiés, nieuwe influenza A of MRSA, maakt
de AVG in overleg met het ziekenhuis en de GGD beleid om
verdere verspreiding te voorkomen. Ook heeft de AVG een
rol bij de monitoring op Legionella en onderneemt actie bij
positieve bemonsteringsuitslagen.

Geneesmiddelenbeleid

Mensen met een verstandelijke beperking hebben vaker
‘bijzondere’ en complexe medische aandoeningen, waarbij
verschillende geneesmiddelen worden gebruikt (denk ook
aan psychofarmaca) en waarbij meerdere gespecialiseerde
disciplines worden betrokken. In het hele medicatieproces
liggen fouten op de loer en kunnen risico’s voor de cliént
ontstaan. Zorgvuldigheid in het hele medicatieproces en het
systematisch omgaan met risicosituaties en fouten is van
groot belang. Het geneesmiddelenbeleid is in zorginstellin-
gen een belangrijk onderdeel van het kwaliteitsbeleid. Het
is immers een van de belangrijkste bronnen van fouten in
de gezondheidszorg in het algemeen en ook in de gehan-
dicaptenzorg. De directie (Raad van Bestuur) is eindverant-
woordelijk voor het medicatiebeleid in de zorginstelling en
bewerkstelligt dat dit volgens wettelijke regels en normen
wordt uitgevoerd.

De directie stelt een persoon of commissie verantwoordelijk
voor het geneesmiddelenbeleid: veelal genoemd de
Geneesmiddelencommissie. In de Handreiking Medicatie-
beleid Gehandicaptenzorg van de VGN, die in 2011 wordt
herzien, worden de taken, verantwoordelijkheden en be-
voegdheden ten aanzien van het medicatiebeleid van zowel
de directie (Raad van Bestuur) als de AVG beschreven??.

De directie is verantwoordelijk voor het personeelsbeleid
(voldoende gekwalificeerde medewerkers voor de uitvoering
van het medicatiebeleid inclusief het bewaren, uitzetten en
toedienen van medicatie, de overdracht van de medicatie-
en informatieoverdracht tussen woonsituatie en dagcentrum
en de deskundigheidsbevordering op dit gebied) en het
instellen van een registratiesysteem op het gebied van fouten
en incidenten.

De AVG is verantwoordelijk voor het voorschrijven van vei-
lige, rationele en economisch verantwoorde geneesmiddelen.
Ook is de AVG er verantwoordelijk voor dat de receptuur

op een veilige manier bij de apotheek terechtkomt. De AVG
geeft in het kader van de Wet Big opdracht voor het toedie-
nen van geneesmiddelen per injectie, sonde of catheter aan
bevoegde en bekwame medewerkers. De AVG is verantwoor-
delijk voor de jaarlijkse evaluatie van het geneesmiddelen-

Hoofdstuk 7 Niet-cliéntgebonden zorg van de AVG

gebruik van de cliénten. De AVG handelt met inachtneming
van richtlijnen en handreikingen, zoals de 'Richtlijn over-
dracht van medicatiegegevens in de keten’ en de ‘Handrei-
king werkvoorraad geneesmiddelen’. De AVG kan gevraagd
worden mee te werken aan de deskundigheidsbevordering
(scholing en nascholing) van medewerkers. De AVG kan als
lid van de Geneesmiddelencommissie mede verantwoordelijk
worden gesteld voor het geneesmiddelenbeleid.

Onderwijs, informatie en instructie

De AVG kan een veelheid aan onderwijstaken uitvoeren:

- de AVG kan fungeren als AVG-opleider bij minimaal 5 jaar
werkervaring in het specialisme, conform het Kaderbesluit
CHVG*. De AVG-opleider moet door het CHVG als opleider
worden erkend en moet voldoen aan de eisen die het
CHVG aan opleiders stelt;

- de AVG kan werkzaam zijn als docent binnen de
AVG-opleiding;

- de AVG vervult de functie van achterwacht en geeft super-
visie en scholing aan collegae die nog niet volledig bevoegd
zijn of niet voldoende bekwaam worden geacht;

- de AVG begeleidt, geeft supervisie en scholing aan
basisartsen en coassistenten; is medisch eindverantwoorde-
lijk voor de kwaliteit en eindbeoordeling van de praktische
opleiding of stage;

- de AVG geeft informatie en instructie aan andere zorg-
verleners en vertegenwoordigers van cliénten;

- de AVG verzorgt voordrachten in het kader van scholings-
programma’s voor collega-professionals binnen en buiten
de zorginstelling (inclusief internationale congressen- en
symposia).

Inhoudelijke commissies

Veel zorginstellingen hebben inhoudelijke werkgroepen/
commissies die zich bezighouden met verbetering van de
zorg voor bepaalde doelgroepen zoals ouderen, cliénten

met ernstige meervoudige beperkingen, autisme of ernstige
gedragsproblemen. Ook kan gedacht worden aan teams voor
valpreventie of slik/eet-drink teams en de (medisch) ethische
commissie. De AVG kan in dergelijke commissies worden
ingezet als professional met specifieke deskundigheid en een
academische denkniveau.

Wetenschappelijk onderzoek

De AVG is competent om zich bezig te houden met het ont-
wikkelen van een wetenschappelijke basis voor het medisch
handelen bij mensen met een verstandelijke beperking. Dit
kan er uit bestaan dat de AVG zelf een wetenschappelijk
onderzoek opzet en uitvoert, of een promotietraject door-
loopt, maar ook dat hij of zij meewerkt aan dataverzameling
voor onderzoek door anderen, of op een andere wijze een
bijdrage levert aan het versterken van de wetenschappelijke
basis onder het vakgebied geneeskunde voor verstandelijk
gehandicapten.

Verder weet de AVG voor het vakgebied relevante artikelen
te selecteren uit het grote aanbod aan wetenschappelijke
literatuur, de inhoud hiervan kritisch te beoordelen en waar
aangewezen het medisch beleid aan te passen aan nieuwe
inzichten.

Management

De AVG kan een functie vervullen als manager van de
medische dienst en is daarmee leidinggevend aan de artsen
binnen de zorginstelling. Daarnaast kan de AVG als manager
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belast worden met de portefeuille medisch beleid. Onderdeel
van het medisch beleid is het vormgeven van op specifieke
doelgroepen gericht medisch beleid. Denk hierbij aan spe-
cifiek medisch beleid voor ouderen, cliénten met ernstige
gedragsstoornissen, meervoudig complex gehandicapte
cliénten en licht gehandicapte jongeren. Alhoewel de functie
niet perse door een arts moet worden uitgevoerd, heeft het
meerwaarde het medisch beleid door een arts uit te laten
voeren, mits deze over management kwaliteiten beschikt.

Benodigde competenties:

* Kan wet- en regelgeving vertalen naar en toepassen in
de dagelijkse praktijk;

» Coordineert de zorgverlening en geeft waar nodig
formele aanwijzingen;

* Neemt zijn verantwoordelijkheid in situaties met
onduidelijke procedures, taakopvattingen en samen
werkingsrelaties;

* Maakt heldere afspraken met de zorgaanbieder.
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Bijlage 1
Begrippenlijst

AAIDD: American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities.

ADL: Algemene dagelijkse levensverrichtingen, zoals eten/
drinken, aan/uitkleden, persoonlijke hygiéne, enz.

AVG: Arts voor verstandelijk gehandicapten. Arts die zich
door middel van een driejarige vervolgopleiding heeft
gespecialiseerd in de medische zorg voor mensen met een
verstandelijke beperking. Dit vakgebied is in 2000 door de
Minister van VWS erkend als zelfstandig medisch specialisme
en komt als zodanig voor in het BIG-register.

AVG-polikliniek: Polikliniek waar mensen met een ver-
standelijke beperking medische zorg van een AVG kunnen
ontvangen, als zij hierheen verwezen worden door huisarts
of medisch specialist.

AWBZ: Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten. Collectieve
ziektekostenverzekering voor niet individueel verzekerbare
ziektekostenrisico’s.

Behandelindicatie: Een indicatie om voor AWBZ-
behandeling in aanmerking te komen, afgegeven door
het CIZ.

Behandelplan: Plan waarin de aandoening(en) en
bijbehorende behandeling beschreven staan.

BIG-commissie: Commissie binnen een zorginstelling die
toeziet op de kwaliteit van de beroepsuitoefening voor zover
die betrekking heeft op aspecten van de Wet BIG. Hieronder
vallen de titelbescherming, de registratie, de bevoegdheids-
regeling voorbehouden handelingen en het tuchtrecht.

BIG-register: Register van beroepen in de individuele
gezondheidszorg. Databank waarin de officieel erkende
beroepsbeoefenaars van een aantal vastgestelde beroeps-
groepen in de gezondheidszorg, waaronder artsen, zijn
geregistreerd.

Bopz-arts: Arts die eindverantwoordelijk is voor de
uitvoering van de wet Bopz binnen een zorginstelling.

CCE: Centrum voor Consultatie en Expertise. Landelijke
organisatie die inspringt bij complexe zorgvragen in de
langdurige zorg waarbij de kwaliteit van leven ernstig in
het geding is en de eigen zorgverleners geen oplossingen
meer zien.

Chronische ziekte: Irreversibele aandoening zonder
uitzicht op volledig herstel en met een lange ziekteduur.

CHVG: Het College voor Huisartsgeneeskunde, Verpleeg-
huisgeneeskunde en medische zorg voor verstandelijk
gehandicapten. Regelgevend orgaan met betrekking tot
opleidings- en herregistratie-eisen voor huisartsen,
specialisten ouderengeneeskunde en artsen voor verstandelijk
gehandicapten. Is in 2010 opgegaan in de CGS, het College
Geneeskundige Specialismen.

ClZ: Centrum Indicatiestelling Zorg. Bepaalt of er een indica-
tie is voor AWBZ-zorg, en zo ja in welke vorm en kwantiteit.

Cliéntbegeleider: Begeleider van een cliént met een
verstandelijke beperking. Biedt begeleiding bij dagelijkse
zaken in het wonen of de dagbesteding/werk.

Cliéntsysteem: Het systeem dat samen zorgdraagt voor de
cliént, zoals familieleden, begeleiders/verzorgers, mantel-
zorgers en vrijwilligers.

Comorbiditeit: Bijkomende aandoeningen bij mensen die al
een ziekte hebben.

CVZ: College voor zorgverzekeringen.

DSM-IV-TR: Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, 4e editie, text revised. Internationaal classificatie-
systeem van psychiatrische stoornissen.

Dwangbehandeling: Behandeling tegen de wil van de
patiént (of tegen de wil van de vertegenwoordiger) bij een
onvrijwillig opgenomen patiént, om ernstig gevaar voor
zichzelf, anderen of zijn omgeving af te wenden.

Eerste geneeskundige: Arts eindverantwoordelijk voor
het geneeskundig beleid van een zorginstelling, vaak ook
Bopz-arts.

Etiologie: Studie van oorzaken, in dit geval van de
verstandelijke beperking.

Gedragskundige: Psycholoog, orthopedagoog of GZ-
psycholoog.

Gedragsproblemen: Gedragingen van de patiént die
maken dat het dagelijks leven van de patiént of zijn omge-
ving verstoord raakt.

Geneesheer-directeur: Zie eerste geneeskundige.

In bewaring stelling (IBS): Spoedmaatregel waarmee iemand
gedwongen wordt opgenomen in een Bopz-zorginstelling
vanwege het acute gevaar dat de hij/zij vormt voor zichzelf,
anderen of de omgeving.

Incidentie: Het aantal nieuwe gevallen van een bepaalde
aandoening per x aantal mensen in de bevolking in een
bepaald tijdvak, bijvoorbeeld per 1000 mensen per jaar.

ICD-10: International Classification of Diseases, 10¢ editie.

Intercurrente ziekte: Tussenkomende min of meer acuut
optredende aandoening.

Meervoudig complex gehandicapt: De combinatie van
zowel een ernstige verstandelijke als een ernstige motorische
beperking, waarbij vaak ook ernstige zintuigstoornissen.

Middelen en maatregelen (M&M): Vrijheidsbeperkende
maatregelen die worden beschreven in de Wet Bopz en
waarvan de toepassing moet worden geregistreerd en
gemeld bij de Inspectie voor de gezondheidszorg. De M&M



die de Wet Bopz beschrijft, zijn: afzondering, separatie,
fixatie, dwangmedicatie en dwangvoeding. M&M mogen
uitsluitend worden toegepast om gevaar voor de patiént zelf,
anderen of de omgeving af te wenden.

Multifactorieel: Door meerdere oorzaken bepaald.

Multimorbiditeit: Het tijdens een bepaalde periode optre-
den van meer dan één (chronische) ziekte in één individu.

NVAVG: Nederlandse Vereniging van Artsen voor
Verstandelijk Gehandicapten. Beroepsvereniging van artsen
voor verstandelijk gehandicapten.

Persoonlijk begeleider: Begeleider van een cliént binnen
wonen en/of dagbesteding/werk die de benodigde zorg
coordineert en beschrijft in het ondersteuningsplan.

Platform VG: Koepelorganisatie voor collectieve belangen-
behartiging van mensen met een verstandelijke beperking,
hun ouders en vertegenwoordigers.

Prevalentie: Het aantal ziektegevallen per x aantal mensen
in de bevolking op een specifiek moment.

Preventie: Onder preventie wordt verstaan primaire,
secundaire en tertiaire preventie, maar ook de nieuwere
begrippen universele, selectieve, geindiceerde en zorggerich-
te preventie. Hieronder vallen onder andere screening op en
opsporing van veelvoorkomende aandoeningen en het geven
van voorlichting.

Residentiéle zorginstelling: Zorginstelling waar gewoond
wordt op een instellingsterrein.

Rechterlijke machtiging (RM): Machtiging afgegeven
door de rechter, waarmee de patiént gedwongen wordt op-
genomen in een Bopz-zorginstelling vanwege het gevaar dat
de patiént vormt voor zichzelf, anderen of de omgeving.

Syndroom: Een verzameling van steeds tezamen voor-
komende klinische verschijnselen/symptomen, veroorzaakt
door bijvoorbeeld een chromosoomafwijking. Soms is de
oorzaak niet bekend, maar is het geregeld samengaan van
deze tekenen dusdanig opvallend, dat men ze groepeert tot
een syndroom.

Verblijfsindicatie: Een indicatie voor verblijf in een zorg-
instelling, vergoed op basis van de AWBZ, afgegeven door
het CIZ.

Verstandelijke beperking: Een verminderd verstande-

lijk vermogen waarbij het IQ 70 of lager is, de beperking
ontstaan is voor het 18¢ levensjaar en er beperkingen zijn op
tenminste twee levensgebieden.

Verzet van de cliént: Verzet in woord of daad tegen (be)
handeling of verblijf.

Wet BIG: Wet op de Beroepen in de Individuele Gezondheids-
zorg. Heeft als doel patiénten te beschermen tegen ondeskun-
dig en onzorgvuldig handelen door zorgverleners. Geeft regels
om de kwaliteit van de gezondheidszorg te bewaken.

Bijlage 1
Begrippenlijst

Wet BOPZ: \Wet Bijzondere Opnemingen in Psychiatrische
Ziekenhuizen. Geeft de juridische voorwaarden aan voor
gedwongen opname wanneer iemand een gevaar vormt voor
zichzelf, anderen of de omgeving, en beschermt de rechten
van mensen die hiermee te maken krijgen.

Wet Publieke Gezondheid: Deze wet regelt de organisatie
van de openbare gezondheidszorg en de bestrijding van in-
fectieziektecrises, als ook de jeugd- en ouderengezondheids-
zorg. Verving in 2008 de Infectieziektewet, de Wet Collec-
tieve Preventie Volksgezondheid en de Quarantainewet.

Wettelijke vertegenwoordiger: Vertegenwoordigt een
cliént op de gebieden waarop deze wilsonbekwaam is.

Dit kan formeel juridisch vastgelegd zijn in een curator- of
mentorschap, maar de WGBO biedt ook mogelijkheden
voor wettelijke vertegenwoordiging wanneer het gaat om
een schriftelijk gemachtigde, een partner of een ander naast
familielid van de cliént.

WGBO: Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereen-
komst. Hierin staan de rechten en plichten van arts en patiént
ten aanzien van behandeling beschreven.

Wilsbekwaamheid: Het vermogen om een weloverwogen
beslissing te nemen over een bepaald onderwerp, in dit geval
medische zorg. Criteria waaraan wordt getoetst zijn onder
andere of de patiént de relevante informatie begrijpt (over
behandeling, alternatieven en gevolgen van niet behande-
len), of hij/zij hierin een afgewogen keus kan maken en of
hij/zij deze keus ook kenbaar kan maken.

Wilsonbekwaamheid: Niet wilsbekwaam.

WIP-richtlijn: Richtlijn van de Stichting Werkgroep Infectie
Preventie (WIP). Deze stichting is een samenwerkingsverband
van drie wetenschappelijke verenigingen op het gebied van
infectiepreventie en ziekenhuishygiéne: de Nederlandse
Vereniging voor Medische Microbiologie, de Vereniging voor
Infectieziekten en de Vereniging voor Hygiéne en Infectiepre-
ventie in de Gezondheidszorg.

Zorgcoordinatie: Het op elkaar afstemmen en verbinden
van verschillende soorten (medische) zorg rond een individu-
ele patiént.

Zorgzwaartepakket (ZZP): Bekostigingssystematiek waar-
mee verblijf, dagbesteding en/of behandeling op basis van
de AWBZ bekostigd wordt. In de gehandicaptenzorg bestaan
8 zorgzwaartepakketten, genummerd 1 t/m 8, waarbij 1 het
minst zorgintensieve en 8 het meest zorgintensieve pakket is.
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Bijlage 2

Cliéentgebonden doelgroepspecifieke zorg van de AVG

Tabel

In deze bijlage wordt de cliéntgebonden doelgroepspecifieke
zorg van de AVG in tabelvorm weergegeven, voor zover deze
zorg anders van karakter is dan of aanvullend is op de
zorg van de huisarts of medisch specialist.

Methode

Door de projectgroep is een lijst opgesteld met gezondheids-
problemen waarvoor de AVG doelgroepspecifieke cliéntge-
bonden zorg verleent. Deze lijst is na een commentaarronde
binnen een deel van de beroepsgroep aangepast en uitge-
breid. De lijst weerspiegelt de professionele opvatting van de
beroepsgroep. Voor ordening van de gezondheidsproblemen
is gebruik gemaakt van de ICD-10-R.

Opbouw van de tabel
De tabel met het cliéntgebonden doelgroepspecifieke
medische zorgaanbod van de AVG bestaat uit 7 kolommen:

- Kolom 1, Gezondheidsprobleem:
In deze kolom wordt het gezondheidsprobleem benoemd.

- Kolom 2, Diagnostiek (D):
In deze kolom wordt door middel van de letters A, X of
V (zie hieronder) aangegeven of de AVG de diagnostiek
van dit gezondheidsprobleem verricht. Als geen letter is
ingevuld, verricht de AVG geen diagnostiek van dit gezond-
heidsprobleem.

Kolom 3, Behandeling (B):

In deze kolom wordt door middel van de letters A, X of V
(zie hieronder) aangegeven of de AVG dit gezondheidspro-
bleem behandelt. Als geen letter is ingevuld, behandelt de
AVG dit gezondheidsprobleem niet.

- Kolom 4, Zorgcooérdinatie (2):
In deze kolom wordt door middel van de letters A, X of V
(zie hieronder) aangegeven of de AVG de zorg rond dit ge-
zondheidsprobleem codrdineert. Als geen letter is ingevuld,
coordineert de AVG de zorg rond dit gezondheidsprobleem
niet (zie ‘zorgcodérdinatie’ in de begrippenlijst).

Kolom 5, Preventie (P):

In deze kolom wordt door middel van de letters A, X of V
(zie hieronder) aangegeven of de AVG preventieve zorg
verleent rond dit gezondheidsprobleem. Als geen letter is
ingevuld, verleent de AVG geen preventieve zorg rond dit
gezondheidsprobleem (zie ‘preventie’ in de begrippen-
lijst).

Kolom 6, Toelichting:

In deze kolom wordt concreet beschreven waarin de zorg
anders van karakter is dan of aanvullend is op de zorg door
huisarts of medisch specialist.

Kolom 7, Standaarden en eindtermen:

In deze kolom wordt aangegeven of de te verlenen zorg
vastligt in standaarden en/of eindtermen van de AVG-oplei-
ding.

De genoemde letters A, X en V staan voor:

- A: Basisaanbod
Deze zorg kan door elke AVG geleverd worden.

- X: Bijzondere bekwaamheden
Deze zorg kan alleen geleverd worden door sommige AVG’s
die zich hierin hebben gespecialiseerd en is geen onderdeel
van de eindtermen van de AVG-opleiding en geen criterium
voor herregistratie.

- V: Verwijzing
De AVG levert zelf geen zorg op dit gebied maar verwijst
gericht naar derden, zoals een medisch (super)specialist,
gedragsdeskundige, gespecialiseerd paramedicus, enz.



Bijlage 2

Cliéentgebonden doelgroepspecifieke zorg van de AVG

Productdefiniéring

Gezondheidsprobleem DB Z P Toelichting Richtlijnen/standaarden

1. Infectieziekten

en parasitaire ziekten

Hepatitis B AV A A Diagnostiek: Proactieve opstelling ten aanzien RIVM richtlijn: Hepatitis B
van het opsporen van hepatitis B. Kennis van http://www.rivm.nl/cib/infectieziekten-A-z/
risicogroepen, zoals het syndroom van Down. infectieziekten/HepatitisB/index.jsp
Diagnostiek bij hepatitis B dragers naar late NHG richtlijn M22: Virushepatitis en andere
complicaties zoals cirrose en leverkanker. leveraandoeningen
Behandeling: Na verwijzing of na overleg met http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
een internist. Voorlichting aan de patiént aan- richtlijnen/k_nhgstandaarden/Samenvat-
gepast aan ontwikkelingsniveau. Voorlichting tingskaartje-NHGStandaard/M22_svk.htm
aan het clientsysteem en uitleg van gevolgen
voor begeleiding, besmettingsgevaar en
besmet verplegen.
Zorgcoordinatie: Ethische afweging maken of
behandeling in al zijn eventuele aspecten kan
plaats vinden.
Preventie: Screenend laboratoriumonderzoek
naar de hepatitis B status bij alle intramurale
clienten en zo nodig vaccineren. Advisering
inzake hepatitis B aan poliklinische patiénten
die verwezen zijn door de huisarts.

HIV AV A A Diagnostiek: Proactieve opstelling ten aanzien NVAVG richtlijn: HIV testen voor mensen met
van het opsporen van HIV bij risicogroepen. een verstandelijke beperking
Kennis van risicogroepen. http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
Behandeling: Voorlichting aan de patiént aan- advies/Rapport-AIDSENHIV8.pdf
gepast aan ontwikkelingsniveau. Voorlichting http://www.rivm.nl/cib/infectieziekten-A-Z/
aan het clientsysteem en uitleg gevolgen voor infectieziekten/Hivinfectie/index.jsp
begeleiding en verzorging, besmettingsgevaar
en besmet verplegen. Behandeling zal altijd
plaatsvinden na verwijzing.
Zorgcoordinatie: Ethische afweging maken bij
diagnostiek en behandeling.
Preventie: Bestaat vooral uit signaleren en
voorlichting geven aan patiént en clientsys-
teem op basis van een risicoprofiel.

Il. Neoplasma'’s

Maligniteiten AV A A Diagnostiek: Op geleide van klinisch beeld. NVAVG standaard: Screening cervixcarcinoom bij

Kennis van risicofactoren en risicogroepen.
Kennis van vormen van kanker die genetisch
bepaald zijn en deel uit maken van syndro-
men, zoals bij het syndroom van Down,
Tubereuze Sclerose Complex.

Behandeling: In de meeste gevallen na verwij-
zing. Voorlichting aan de patiént aangepast
aan ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg van de gevolgen voor
begeleiding en verzorging.

Zorgcoordinatie: Ethische afweging maken of
behandeling in al zijn eventuele aspecten kan
plaats vinden. Codrdinatie van curatieve en
palliatieve zorg

Preventie: Inschatting maken of patiénten
kunnen deelnemen aan bevolkingsonder-
zoek mammacarcinoom en cervixcarcinoom.
Periodiek onderzoek bij risicogroepen met
verhoogde kans op het ontstaan van malig-
niteiten.

vrouwen met een verstandelijke handicap
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/Cervixcarcinoom-def.doc.pdf
NHG standaard MO06: Preventie en vroegdiagnos-
tiek van cervixcarcinoom
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/Samenvat-
tingskaartje-NHGStandaard/M06_svk.htm
NVAVG standaard: Bevolkingsonderzoek op
mammacarcinoom bij vrouwen met een verstan-
delijke handicap
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/mammacarcinoom.pdf

NHG standaard MO7: Diagnostiek van mamma-
carcinoom
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/Samenvat-
tingskaartje-NHGStandaard/M07_svk.htm
NVAVG advies: Medische begeleiding van men-
sen met het Rubinstein-Taybi syndroom
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
advies/medische_RTS_2009.pdf

healthwatch Down syndroom

Tubereuze sclerose complex
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Bijlage 2

Cliéentgebonden doelgroepspecifieke zorg van de AVG

Productdefiniéring (vervolg)

Gezondheidsprobleem D B ZP Toelichting Richtlijnen/standaarden

lll. Ziekten van bloed en

bloedvormende organen

en immuunstoornissen

IV. Endocriene en

metabole ziekten en

voedingsgerelateerde

aandoeningen

Overgewicht A A AA Diagnostiek: Proactieve opstelling ten aanzien NVAVG advies: Medische begeleiding van
van het opsporen van overgewicht. Kennis mensen met het Prader-Willi syndroom.
van risicogroepen, kennis van de invioed van
het clientsysteem op voeding en bewegen. NVAVG standaard: Voorschrijven psychofarmaca
Kennis van syndromen die predisponeren voor bij mensen met een verstandelijke beperking
overgewicht. Kennis van de invloed van met http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
name psychofarmaca op het gewicht. Kennis standaarden/2008-januari-Richtlijn-psycho-
van afwijkende bewegingspatronen. farmaca.pdf
Behandeling: Afweging rondom het bein- NVAVG advies: Medische begeleiding aan
vloeden van factoren die bijdragen aan het mensen met Rubinstein-Taybi syndroom
overgewicht. Geven van adviezen, zonodig http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
de medicatie aanpassen en verwijzen naar advies/medische_RTS_2009.pdf
gespecialiseerde diétiste en/of bewegings- http://www.cbo.nl/Downloads/307/rl_
deskundigen. obesitas_08.pdf
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.
Preventie: Bij syndroomgebonden obesitas in
een vroeg stadium interveniéren door voor-
lichting te geven aan het clientsysteem, door
vroege verwijzing naar diétiste en gedrags-
deskundigen.

Ondergewicht A A AA Diagnostiek: Proactieve opstelling ten aanzien CBO Richtlijn: Diagnostiek en behandeling van
van het opsporen van ondergewicht. Kennis kinderen met spastische cerebrale parese,
van risicogroepen, kennis van de invlioed van http://www.cbo.nl/Downloads/340/rl_cere-
het clientsysteem op voeding en bewegen. brale_parese_07.pdf
Kennis van zieken met spasticiteit die predis- NVAVG standaard: Richtlijnen voor diagnostiek
poneren voor ondergewicht. Kennis van de en behandeling van gastro-oesofageale
relatie tussen slikstoornissen, gebitsproblemen refluxziekte bij verstandelijke gehandicapten
en ondergewicht. Kennis van relatie tussen http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
psychiatrische stoornissen en ondergewicht. standaarden/richtlijnen-gorz.pdf
Kennis van relatie tussen polyfarmacie en CBO richtlijn: Osteoporose
eetstoornissen. Kennis van de relatie tussen NHG standaard M 69: Osteoporose
ondergewicht en osteoporose. Kennis van de http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
invioed van obstipatie op ondergewicht richtlijnen/k_nhgstandaarden/Samenvat-
Behandeling: Afweging rondom het bein- tingskaartje-NHGStandaard/M69_svk.htm
vloeden van factoren die bijdragen aan het
ondergewicht. Geven van adviezen, zonodig
de medicatie aanpassen en verwijzen naar
gespecialiseerde diétiste. Noodzaak PEG-sonde
vaststellen.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.
Preventie: voorlichting aan het clientsysteem en
het volgen van het gewicht bij risicogroepen.
Volgen van groeicurven met inachtneming van
syndromaal bepaalde groeicurven.

Osteoporose A A AA Diagnostiek: Proactieve opsporing bij risico- NHG standaard M69: Osteoporose

groepen, waaronder ernstig meervoudig
beperkten, patiénten die anti-epileptica ge-
bruiken, bepaalde vormen van anticonceptie.
Inventarisatie van voedingspatronen.
Behandeling: Conform niet verstandelijk
beperkte populatie.

Zorgcoodrdinatie: Afstemming met clientsysteem.

http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/Samenvat-
tingskaartje-NHGStandaard/M69_svk.htm
CBO richtlijn: Osteoporose
http://www.cbo.nl/Downloads/1166/
concept_osteo_10.pdf
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Preventie: Secundaire preventie van bestaande
osteoporose. Instructie clientsysteem, advise-
ring en indicering dwangbehandelingen, met
name fixaties. Gezonde voeding, beweging en
vitamine D suppletie adviseren.

Richtlijnen/standaarden

Schildklierproblemen

A A AA

Diagnostiek: Conform NHG-standaard. Kennis
van risicogroepen, zoals syndroom van Down,
lithium gebruik.

Behandeling: Afwegen behandeling bij sub-
klinische hypothyreoidie (bij Down syndroom)
in verband met communicatieproblemen.
Zorgcoordinatie: Zo nodig afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Actieve opsporing bij Down
syndroom en lithiummedicatie gebruik.

NHG standaard M31: Schildklier
http://www.artsennet.nl/Richtlijnen/
Richtlijn/Schildklieraandoeningen-2.htm
Diverse internationale richtlijnen Down syndroom

Metabool syndroom bij
antipsychoticagebruik

A A AA

Diagnostiek: Conform bestaande richtlijnen.
Proactieve opstelling ten aanzien van opspo-
ring van metabool syndroom. Kennis van de
risicogroepen.

Behandeling: Conform bestaande richtlijnen.
Zorgcoordinatie: Coordinatie van de multi-
disciplinaire zorg. Voorlichting naar het client-
systeem.

Preventie: Kritische houding bij keuze van
antipsychoticum.

NVAVG richtlijn Richtlijnen Voorschrijven
van psychofarmaca bij mensen met een
verstandelijke handicap

Stofwisselingsziekten

A A AA

Diagnostiek: Herkenning op basis van fenotype
(ziektegeschiedenis, uiterlijk en gedrag).
Genetische diagnostiek in samenwerking

met de klinisch geneticus. Alertheid op late
diagnose.

Behandeling: Late gevolgen van stofwisselings-
ziekten, zowel de lichamelijke als de gedrags-
problemen, al dan niet in samenspraak met de
klinisch specialist.

Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming. Voorlichting aan
clientsysteem. Afstemming met clientsysteem.
Preventie: Van complicaties en comorbiditeit.
Aanpassing begeleidingsstijl en woon-/werk-
omgeving.

http://www.nvk.pedianet.nl/pdfs/richtlijn_
mr_051103.pdf
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/2008-januari-Richtlijn-
psychofarmaca.pdf

PKU

A A AA

Diagnostiek: Tegenwoordig via hielprik bij
pasgeboren baby’s. Alert zijn op (gemiste of
laat gestelde) diagnose PKU bij cliénten met
gedragsproblematiek en achteruitgang in
functioneren. Bij onbehandelde of te laat be-
handelde PKU diagnostiek van comorbiditeit,
zoals huidproblematiek, gedragsproblemen,
epilepsie.

Behandeling: Van comorbiditeit, zoals ge-
dragsproblemen, huidproblematiek, epilepsie.
Verwijzen of overleg met arts metabole ziek-
ten. Afwegen van noodzaak dieet en verwijzen
naar diétiste voor dieet al dan niet met
eiwitpreparaten. Doorgaans vindt dit plaats in
een multidisciplinair team met fysiotherapeut,
diétiste en gedragsdeskundige. Waar nodig
wordt verwezen naar/ samengewerkt met
specialisten zoals arts metabole ziekten, epilep-
toloog. Voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in multidiscipli-
naire afstemming tussen diétiste, gedragsdes-

Stappenplan introductie behandeling bij
ernstig geretardeerde PKU patiénten
(TAVG 22; (1) 2004, p.10-14).
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kundige, metabole arts.
Preventie: Aanpassen woon- en werkomge-
ving, aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

Sanfilippo A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op NVAVG richtlijn: Medische beslissingen rondom
basis van fenotype (ziektegeschiedenis/beloop, het levenseinde bij mensen met een verstande-
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek lijke beperking (2008).
in samenwerking met de klinisch geneticus. http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
Health watch (screenende diagnostiek) met standaarden/2008-januari-Richtlijn-medi-
betrekking tot comorbiditeit zoals ontwikkelen sche-beslissingen-levenseinde.pdf
spasticiteit, mobiliteitsproblemen, slikstoornis- NVAVG richtlijn: Diagnostiek en behandeling van
sen, slaapstoornissen, gedragsproblemen, epilepsie bij volwassenen met een verstandelijke
epilepsie, middenoorontsteking en obstipatie. beperking (2008).
Behandeling: Symptomatische behandeling van http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
bovenstaande comorbiditeit. Doorgaans vindt standaarden/2008-nvavg-standaard %20
dit plaats in een multidisciplinair team met fy- 04%20epilepsie.pdf
siotherapeut, ergotherapeut, logopediste, die- NVAVG richtlijn: Voorschrijven van psychofar-
tiste en gedragsdeskundige. Waar nodig wordt maca bij mensen met een verstandelijke beper-
verwezen naar/ samengewerkt met specialisten king (2008).
zoals revalidatiearts, orthopaed, epileptoloog http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
en slaapcentra. Voorlichting en ondersteuning standaarden/2008-januari-Richtlijn-psycho-
van patiént, familie en begeleiders/verzorgers farmaca.pdf
in de verschillende fasen van het syndroom.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming. In het laatste stadium van
de ziekte codrdinatie van palliatieve zorg.
Preventie: Zonodig familie verwijzen naar
klinisch genetische centrum voor erfelijkheids-
advisering (autosomaal recessieve aandoe-
ning). Aanpassen woon- en werkomgeving,
aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

V. Mentale en gedrags-

stoornissen

Automutilatie A A AA Diagnostiek: Analyse naar de achterliggende Model voor de analyse van probleemgedrag
oorzaken volgens het integratieve model, ICF, CCE 2010
functionele analyse etcetera. Factoren in deze http://www.cce.nl/nI?em=204%2C166&mf_
modellen zijn fysiek (on)welbevinden, psychi- id=461
atrie, zintuigproblematiek, huidproblemen, Selectie van somatische aandoeningen die pro-
medicatieproblematiek, middelenmisbruik. bleem gedrag bij VG kunnen verklaren CCE 2010
Onderzoek hiernaar moet specifiek worden
ingezet.
Behandeling: Behandelen onderliggende
oorzaken. Hulpmiddelen welke automutileren
voorkomen of schadelijk effect verminderen.
Instellen medicatie. Opstellen signaleringsplan
in samenwerking met andere disciplines.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.
Preventie: Alertheid op voorkomen. Werken
met signaleringsplannen. Aanpassen woon- en
werkomgeving, aangepaste begeleiding ter
voorkoming decompensatie.

Agressie A A AA Diagnostiek: Analyse naar de achterliggende NVAVG-standaard: Voorschrijven van psychofar-

oorzaken volgens het integratieve model, ICF,
functionele analyse etcetera. Factoren in deze
modellen zijn fysiek (on)welbevinden, psychia-
trie, zintuigproblematiek, medicatieproblema-
tiek, middelenmisbruik, omgevingsfactoren en
persoonsfactoren. Onderzoek hiernaar moet
specifiek worden ingezet.

maca bij mensen met een VB (2008)
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/2008-januari-Richtlijn-psycho-
farmaca.pdf

Model voor de analyse van probleemgedrag CCE 2010
http://www.cce.nl/nl?cm=204%2C166&mf_
id=461
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Behandeling: Behandelen onderliggende oor-
zaken. Opstellen signaleringsplan ism andere
disciplines. Behandeling van psychiatrische
oorzaken van agressie eventueel in overleg met
of verwijzing naar psychiater.

Afstemming op cognitieve, sociaal-emotionele
en communicatieve niveau van de cliént en
verbeteren van omgevingsfactoren in samen-
werking met de gedragsdeskundige en bege-
leiding van woning en dagbesteding.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Op tijd signaleren van eventueel
lichamelijke en psychiatrische problemen.
Zoveel mogelijk optimaliseren van de leef- en
woonomgeving. Opstellen signaleringsplan in
samenwerking met andere disciplines.

Richtlijnen/standaarden

Selectie van somatische aandoeningen die
probleem gedrag bij VG kunnen verklaren CCE
2010

Gillen

A A AA

Diagnostiek: Analyse naar de achterliggende
oorzaak volgens het integratieve model, ICF,
functionele analyse etcetera. Factoren in deze
modellen zijn fysiek en psychisch(on)welbevin-
den, omgevings- en persoonsfactoren. Onder-
zoek hiernaar moet specifiek worden ingezet.
Specifieke aandacht voor mensen bij wie gillen
binnen het gedragsfenotype past bij bepaalde
syndromen. Ook kan gillen passen in het kader
van een progressief proces 0.a. Alzheimer bij
Down syndroom.

Behandeling: In multidisciplinair verband met
de gedragswetenschapper. Onderliggende
oorzaken behandelen. Medicatie. Voorlich-
ting aan het clientsysteem over de mogelijke
oorzaak van het gillen.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Op tijd signaleren van eventueel
lichamelijke en psychiatrische problemen.
Zoveel mogelijk optimaliseren van de leef- en
woonomgeving. Opstellen signaleringsplan in
samenwerking met andere disciplines.

NVAVG richtlijn: Voorschrijven van psychofarma-
ca bij mensen met een verstandelijke beperking
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/2008-januari-Richtlijn-
psychofarmaca.pdf

Model voor de analyse van probleemgedrag CCE
2010
http://www.cce.nl/nl?cm=204%2C166&mf _
id=461

Selectie van somatische aandoeningen die pro-
bleem gedrag bij VG kunnen verklaren CCE 2010

Dwanghuilen en
dwanglachen

A A AA

Diagnostiek: Bij alle clienten, bij wie opvalt dat
het huilen/lachen van een opvallend karakter is
of onder bepaalde omstandigheden optreedt.
Achterliggende oorzaken uitsluiten. Specifieke
aandacht een aantal syndromen bijvoorbeeld
syndroom van Angelman. Specifieke aandacht
voor mensen waarbij dit een onderdeel van het
epileptisch, dementieel of ander neurologisch
beeld kan zijn.

Behandeling: Afhankelijk van de mogelijk
onderliggende pathologie in overleg met
gedragswetenschapper, psychiater, klinisch ge-
neticus of neuroloog/epileptoloog. Medicatie.
Voorlichting aan cliént en het clientsysteem.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming. Codrdinatie van de zorg
van de ingeschakelde specialisten.

Preventie: Aanpassen woon- en werkomge-
ving, aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

NVAVG richtlijn: Voorschrijven van psychofarma-
ca bij mensen met een verstandelijke beperking.
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/2008-januari-Richtlijn-
psychofarmaca.pdf

NVAVG richtlijn: Diagnostiek en behandeling van
epilepsie van volwassenen bij een verstandelijke
beperking.
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/2008-nvavg-standaard %20
04%20epilepsie.pdf

NHG standaard M21: Dementie.
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/Samenvat-
tingskaartje-NHGStandaard/M21_svk.htm
Verenso richtlijn: Diagnostiek van dementie
http://verenso.artsennet.nl/Artikel/
Handreiking-Diagnostiek-van-dementie.htm
NVVP richtlijn: Diagnostiek en medicamenteuze
behandeling van dementie
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Richtlijnen/standaarden

http://www.nvvp.net/DecosDocument/Dow
nload/?fileName=GlevzXG3Th8bZjkqp8aM6
ywhoPPp6E;j2I8AyJ9qVVkY&show=1
Landelijke Richtlijn voor het vaststellen van
dementie bij mensen met een verstandelijke
beperking.

Hyperseksualiteit

A A AA

Diagnostiek: Multidisciplinaire diagnostiek.
Kennis oorzaken, aangepaste communicatie en
diagnostiek, behandelopties en mogelijkheden
voor consultatie.

Behandeling: Multidisciplinair, vooral in samen-
werking met gedragsdeskundige, verwijs/
consultatiemogelijkheden gespecialiseerde
zorg, afwegen en evt. voorschrijven van libido-
remmende medicatie.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming. Overleg met client-
systeem over diagnostiek en behandelopties.
Uitleg aan cliént en begeleiders. Consultatie en
overleg met specialisten

Preventie: Probleem zo vroeg mogelijk
onderkennen

Verslavingsproblematiek

50

A A AA

Diagnostiek: Analyse gebruik en motivatie,
vooral LVG groep. Kennis van risicogroepen.
Kennis van psychische en/of lichamelijke
afhankelijkheid. Aanvullend onderzoek naar
schadelijke effecten verslaving.

Behandeling: Multidisciplinaire aanpak.
Behandelen van comorbiditeit. Zo nodig advies
psychiater, verslavingszorg. Medicatie.
Zorgcoordinatie: Overleg met clientsysteem,
gedragsdeskundige en zo nodig verslavings-
zorg over begeleiding en behandeling patiént.
Regiefunctie in de multidisciplinaire afstem-
ming.

Preventie: Primaire en terugval preventie. Tijdig
signaleren en bespreekbaar maken van midde-
lengebruik aangepast aan ontwikkelingsniveau
van patiént. Begeleiding en wonen aanpassen.
Zo nodig BOPZ maatregelen.

www.trimbos.nl
Trimbos en CBO: Multidisciplinaire richtlijn
stoornissen in het gebruik van alcohol

Complicaties bij
chronisch psychofarma-
cagebruik

A A AA

Diagnostiek: Proactieve benadering en
herkenning van complicaties, zoals bewegings-
stoornissen, metabool syndroom. Kennis en
controle van bijwerkingen. Kennis van effecten
medicatieafbouw en alternatieven. Periodiek
lichamelijk en laboratoriumonderzoek.
Behandeling: Saneren van medicatie indien
mogelijk of omzetten naar nieuwere middelen
met minder bijwerkingen. Zo nodig overleg
met psychiater.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming. Inzicht in cliéntsysteem en
samenwerking hiermee.

Preventie: Alleen bij duidelijke indicatie starten
met psychofarmaca. Medicatiecontroles.

NVAVG-standaard Voorschrijven van
psychofarmaca bij mensen met een
verstandelijke beperking

Posttraumatische
stressstoornis (PTSS)

A A AA

Diagnostiek: Herkennen symptomen (gedrags-
problemen, slaapstoornissen, angst- en depres-
sieve stoornissen) en atypische presentatie.
Onderzoek van de voorgeschiedenis vooral
naar misbruik en traumatische gebeurtenissen.
Gesprekken met clientsysteem. Multidiscipli-
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naire beeldvorming.

Behandeling: Indien mogelijk gedragstherapie
of EMDR door gespecialiseerde gedrags-
deskundige, eventueel medicamenteuze
ondersteuning.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidis-
ciplinaire afstemming, afstemming met het
clientsysteem.

Preventie: Alertheid op symptomen die
kunnen wijzen op PTSS bij een belaste voor-
geschiedenis.

Richtlijnen/standaarden

Angststoornissen

A A AA

Diagnostiek: Kennis van oorzaken van angst bij
verstandelijk beperkten. Somatiek uitsluiten.
Herkennen van aspecifieke presentatie van
angststoornissen. Eventueel scoren met DM-ID
in plaats van met DSM IV. Multidisciplinaire
beeldvorming in samenwerking met gedrags-
deskundige.

Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige. Voorlichting
aan de patiént aangepast aan ontwikkelings-
niveau. Voorlichting aan het clientsysteem en
uitleg gevolgen voor begeleiding en verzor-
ging. Farmacotherapie. Instellen van medicatie
gebeurt eventueel in overleg met psychiater.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming, afstemming met
clientsysteem

Preventie: Alert zijn op angststoornissen bij
risicogroepen en/ of situaties. Aanpassen
woon- en werkomgeving, aangepaste begelei-
ding ter voorkoming decompensatie.

NVAVG richtlijn voorschrijven van psychofarmaca
bij mensen met een verstandelijke beperking
(2008).

Depressie

A A AA

Diagnostiek: Kennis van oorzaken van depres-
sie bij verstandelijk beperkten. Kennis van
risicogroepen, zoals het syndroom van Down.
Somatiek uitsluiten. Herkennen van aspecifieke
presentatie van depressie. Multidisciplinaire
beeldvorming in samenwerking met gedrags-
deskundige.

Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige. Voorlichting
aan de patiént aangepast aan ontwikkelings-
niveau. Voorlichting aan het clientsysteem en
uitleg gevolgen voor begeleiding en verzor-
ging. Behandelen onderliggende oorzaken.
Farmacotherapie. Instellen van medicatie
gebeurt eventueel in overleg met psychiater.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Alert zijn op depressie bij risico-
groepen en/ of situaties. Aanpassen woon- en
werkomgeving, aangepaste begeleiding ter
voorkoming decompensatie.

NVAVG richtlijn voorschrijven van psychofarmaca
bij mensen met een verstandelijke beperking
(2008).

Psychose

A A AA

Diagnostiek: Kennis van oorzaken van
psychose bij verstandelijk beperkten. Kennis
van risicogroepen, zoals autisme, VCFS.
Somatiek uitsluiten. Herkennen van aspecifieke
presentatie van psychose. Multidisciplinaire
beeldvorming in samenwerking met gedrags-
deskundige.

NVAVG richtlijn voorschrijven van psychofarmaca
bij mensen met een verstandelijke beperking
(2008).
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Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige. Voorlichting
aan de patiént aangepast aan ontwikkelings-
niveau. Voorlichting aan het clientsysteem en
uitleg gevolgen voor begeleiding en verzor-
ging. Behandelen onderliggende oorzaken.
Farmacotherapie. Instellen van medicatie
gebeurt eventueel in overleg met psychiater.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Alert zijn op psychose bij risico-
groepen en/ of situaties. Aanpassen woon- en
werkomgeving, aangepaste begeleiding

ter voorkoming decompensatie. Opstellen
signaleringsplan in samenwerking met andere
disciplines.

Richtlijnen/standaarden

Bipolaire stoornis

A A AA

Diagnostiek: Herkennen atypische presentatie,
alert zijn bij psychomotore onrust, slaap-
stoornissen en agressiviteit samengaand met
stemmingswisselingen. Alert zijn bij familiaire
belasting. Multidisciplinaire beeldvorming in
samenwerking met gedragsdeskundige.
Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige en psychiater.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging. Behandelen onderliggende
oorzaken. Farmacotherapie. Instellen van
medicatie gebeurt eventueel in overleg met
psychiater.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Alert zijn bij stressvolle situaties en
bij familiare belasting. Aanpassen woon- en
werkomgeving, aangepaste begeleiding

ter voorkoming decompensatie. Opstellen
signaleringsplan in samenwerking met andere
disciplines.

NVAVG richtlijn voorschrijven van psychofarmaca
bij mensen met een verstandelijke beperking
(2008).

Schizofrenie

A A AA

Diagnostiek: Kennis van psychiatrisch beeld,
waarbij het klinisch beeld al dan niet in
combinatie met het syndroom en/of positieve
familie-anamnese schizofrenie of aanverwante
stoornis doet vermoeden. Herkennen atypische
presentatie. Multidisciplinaire beeldvorming in
samenwerking met gedragsdeskundige.
Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige en psychiater.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging. Behandelen onderliggende
oorzaken. Farmacotherapie. Instellen van
medicatie gebeurt eventueel in overleg met
psychiater.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Alert zijn bij stressvolle situaties en

NVAVG standaard: Voorschrijven van psycho-
farmaca bij mensen met een verstandelijke
beperking
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/2008-januari-Richtlijn-psycho-
farmaca.pdf

Trimbos Instituut multidisciplinaire richtlijn:
Schizofrenie
http://www.trimbos.nl/~/media/
Files/Gratis%20downloads/
AF0613%20Schizofrenie %20totaal %20def.
ashx
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bij familiare belasting. Aanpassen woon- en
werkomgeving, aangepaste begeleiding ter
voorkoming decompensatie. Toezicht op
medicatie-inname. Opstellen signaleringsplan
in samenwerking met andere disciplines.

Richtlijnen/standaarden

Autisme

A A AA

Diagnostiek: Kennis van klinisch beeld en
herkennen atypische presentatie. Kennis van
risicogroepen, zoals bepaalde syndromen.
Somatische oorzaak voor symptomatologie
uitsluiten, zoals zintuiglijke problematiek,
neurologische problematiek. Multidisciplinaire
beeldvorming in samenwerking met gedrags-
deskundige en psychiater.

Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige en psychiater.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging. Farmacotherapie. Instellen
van medicatie gebeurt eventueel in overleg
met psychiater.

Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Aanpassen woon- en werkomge-
ving, aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

NVAVG richtlijn voorschrijven van psychofarmaca
bij mensen met een verstandelijke beperking
(2008).

ADHD

A A AA

Diagnostiek: Kennis van klinisch beeld en
herkennen atypische presentatie. Somatische
oorzaak voor symptomatologie uitsluiten,
zoals zintuiglijke problematiek, neurologische
problematiek. Multidisciplinaire beeldvorming
in samenwerking met gedragsdeskundige en
psychiater.

Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige en psychiater.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging. Farmacotherapie. Instellen
van medicatie gebeurt eventueel in overleg
met psychiater.

Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Aanpassen woon- en werkomge-
ving, aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

Trimbos; multidisciplinaire richtlijn ADHD bij
kinderen en jeugdigen
http://www.trimbos.nl/~/media/Files/
Gratis%20downloads/
AF0635%20Richtlijn%20ADHD %20totaal.
ashx

Gilles de la Tourette

A A AA

Diagnostiek: Kennis klinisch beeld. Gebruiken
DSM-IV-TR criteria, eventueel verwijzing naar
psychiater/gedragsdeskundige voor diagnos-
tiek.

Behandeling: Verwijzing naar gedragsdeskun-
dige voor psychosociale begeleiding. Farmaco-
therapie eventueel in overleg met psychiater.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Aanpassen woon- en werkomge-
ving, aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.
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Richtlijnen/standaarden

Obsessief compulsieve
stoornis

A A AA

Diagnostiek: Kennis van klinisch beeld en
herkennen atypische presentatie. Kennis van
risicogroepen, zoals bepaalde syndromen. Ach-
terhalen van angsten, onderscheid maken met
andere vormen van dwangmatig handelen,
zoals bij autisme kan voorkomen. Multidisci-
plinaire beeldvorming in samenwerking met
gedragsdeskundige.

Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking,
vooral met gedragsdeskundige. Voorlichting
aan de patiént aangepast aan ontwikkelingsni-
veau. Voorlichting aan het clientsysteem en uit-
leg gevolgen voor begeleiding en verzorging.
Farmacotherapie. Zorgcodrdinatie: Regiefunctie
in de multidisciplinaire afstemming en afstem-
ming met clientsysteem.

Preventie: Aanpassen woon- en werkomge-
ving, aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

Onbegrepen gedrags-
problemen

A A AA

Diagnostiek: Kennis van veel voorkomende
oorzaken. Kennis en herkenning van atypische
presentatie. Uitsluiten van veel voorkomende
somatische oorzaken zoals UWI, obstipatie, oti-
tiden, huidproblemen, schildklierafwijkingen,
oorzaken in bewegingsapparaat, zintuiglijke
problematiek, infecties elders, bijwerkingen
van medicatie/polyfarmacie. Kennis van
syndromen met gedragsproblemen, zoals
fragiele X, Cornelia de Lange, Rubinstein-Taybi,
VCF, Williams, Lesch-Nyhan. Multidisciplinaire
beeldvorming in samenwerking met gedrags-
deskundige.

Behandeling: Van onderliggende somatische
oorzaak of andere factoren. Multidisciplinaire
samenwerking, vooral met gedragsdeskun-
dige. Voorlichting aan de patiént aangepast
aan ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging. Farmacotherapie.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Alert zijn op gedragsproblemen

bij risicogroepen en/ of situaties. Aanpassen
woon- en werkomgeving, aangepaste begelei-
ding ter voorkoming decompensatie. Opstellen
signaleringsplan in samenwerking met andere
disciplines.

NVAVG richtlijn voorschrijven van psychofarmaca
bij mensen met een verstandelijke beperking
(2008).

VI. Ziekten van het
zenuwstelsel

Slaapstoornissen

A A AA

Diagnostiek: Aan de hand van het klinisch
beeld/ klachten eventueel in combinatie met
of een slaapdagboekje of een actiwatch.
Multidisciplinaire analyse. Kennis van oorzaken,
zoals zintuiglijke, neurologische, psychiatrische
problematiek. Kennis van risicogroepen, zoals
bepaalde syndromen.

Behandeling: Slaaphygiéne. Behandelen
oorzakelijke factoren. Eventueel verwijzen naar
een slaapkliniek. Farmacotherapie. Multidis-
ciplinaire samenwerking. Voorlichting aan de

NVAVG richtlijn: Voorschrijven van psycho-
farmaca bij verstandelijk gehandicapten.
http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/2008-januari-
Richtlijn-psychofarmaca.pdf

NHG standaard M23: Slaapproblemen en
slaapmiddelen.
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
M23_svk.htm
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patiént aangepast aan ontwikkelingsniveau.
Voorlichting aan het clientsysteem en uitleg
gevolgen voor begeleiding en verzorging.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Goede slaaphygiéne.

Richtlijnen/standaarden

Epilepsie

A A AA

Diagnostiek: Kennis van klinisch beeld. Kennis
van syndromen met epilepsie, zoals TSC, Down
syndroom, Angelman syndroom, Fragiele X
syndroom, Rett syndroom. Analyse van obser-
vatie en registratiegegevens.

Behandeling: Farmacotherapie. Zo nodig
consultatie epileptoloog/neuroloog. Voorlich-
ting aan de patiént aangepast aan ontwikke-
lingsniveau; Voorlichting aan het cliéntsysteem
met betrekking tot specifieke aspecten in de
begeleiding (badprotocol, zwemprotocol),
hulpmiddelen, observatie en registratie van
aanvallen.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Aandacht voor aanpassingen in de
woonomgeving, valhelm, nachtelijke registratie
van aanvallen.

NVAVG standaard diagnostiek en behandeling
van epilepsie bij volwassenen met een verstande-
lijke beperking.

Dementie

A A AA

Diagnostiek: Kennis en herkennen klinisch
beeld en in het bijzonder bij het syndroom van
Down. Uitsluiten van somatische oorzaken,
zoals zintuiglijke problematiek, hypothyreoidie,
interne ziekten, depressie, delier, medicijnin-
toxicaties. Multidisciplinaire beeldvorming in
samenwerking met gedragsdeskundige.
Behandeling: Van somatische oorzaken.
Behandeling van comorbiditeit. Multidiscipli-
naire samenwerking. Begeleiding clientsys-
teem. Coordinatie palliatieve zorg. Voorlichting
aan de patiént aangepast aan ontwikkelings-
niveau. Voorlichting aan het cliéntsysteem over
beloop, begeleiding, verzorging.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Alert zijn op dementie bij risicogroe-
pen. Aanpassen woon- en werkomgeving,
aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

LKNG richtlijn: Dementie in beeld.
www5.vilans.nl/Site_LKNG/docs/PDF/
Dementie_in_Beeld.pdf

NHG-standaard M21: Dementie.
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
M21_svk.htm

NVVP richtlijn: Diagnostiek en medicamenteuze
behandeling van dementie
http://www.nvvp.net/DecosDocument/Dow
nload/?fileName=GlevzXG3Tb8bZjkqgp8aM6
ywhoPPp6Ej2I8AyJ9qVVkY&show=1

Cerebrale parese

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van klinisch beeld.

Kennis en herkennen van symptomen:

- motorische stoornissen: spasticiteit, ataxie,
dyskinesie, heupdysplasie, scoliose,
voetafwijkingen

- slikstoornissen, voedingsproblemen,
longproblemen

- visusstoornissen:

- gehoorstoornissen:

- epilepsie

- cognitieve stoornissen: specifieke
neuropsychologische functiestoornissen tot
globale mentale retardatie

- communicatiestoornissen

NVAVG richtlijn: Diagnostiek en behandeling van
gastro-oesophageale refluxziekte bij verstandelijk
gehandicapten.

www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/richtlijnen-gorz.pdf
CBO richtlijn: Diagnostiek en behandeling van
kinderen met spastische cerebrale parese.
http://www.cbo.nl/Downloads/
340/rl_cerebrale_parese_07.pdf

+G43

CBO behandelrichtlijn: Scoliose bij neuromuscu-
laire aandoeningen
http://www.cbo.nl/Downloads/365/rl_
scolio_2007.pdf
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- contactstoornissen (autisme)

- gedragsstoornissen

Behandeling: Van bovenstaande problematiek.
Multidisciplinaire samenwerking met gedrags-
deskundige, fysiotherapeut, ergotherapeut,
logopediste en dietiste. Zo nodig verwijzing
naar epileptoloog, revalidatiearts, orthopaed,
kinderarts, gastro-enteroloog.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
Aanpassen woon- en werkomgeving.

Richtlijnen/standaarden

Niet aangeboren
hersenletsel
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Diagnostiek: In chronische fase van comorbidi-
teit, zoals gedragsproblemen (impulsdoorbra-
ken, depressie, andere psychiatrische ziekte-
beelden), neurologische (spasticiteit, parese) en
cognitieve stoornissen (geheugenstoornissen,
concentratieproblemen, planningsproblemen)
Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Multidisciplinaire samenwerking met gedrags-
deskundige, fysiotherapeut, ergotherapeut.

Zo nodig verwijzing naar psychiater, revalidatie-
arts en neuroloog.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
Aanpassen woon- en werkomgeving,
aangepaste begeleiding ter voorkoming
decompensatie.

http://www.cbo.nl/Downloads/302/
rl_nah_2007.pdf

VIl. Ziekten van
het oog

Slechtziendheid

A A AA

Diagnostiek: Actief screenen en op indicatie
onderzoek van visus volgens richtlijnen van
NVAVG met behulp van aangepast onderzoek.
Zo nodig verwijzen naar oogarts of instituut
gespecialiseerd in mensen met een verstan-
delijke beperking. Kennis van afwijkende
prevalentie van visusstoornissen, bijzondere
aandacht voor cerebrale visusstoornissen bij
cerebrale parese. Bijzondere diagnostiek van
visusstoornissen.

Behandeling: Adviezen ten aanzien van bege-
leiding en/of verwijzing naar opticien, oogarts
voor visueel hulpmiddel.

Zorgcoordinatie: Afwegen met begeleiding

en clientsysteem over noodzaak onderzoek,
uitkomsten van onderzoek en begeleiding van
slechtziendheid, brilgewenning.

Coodrdinatie van screening volgens richtlijnen
van de NVAVG.

Preventie: Screenen volgens richtlijnen NVAVG.

NVAVG richtlijn: Richtlijnen voor diagnostiek
en behandeling van visuele stoornissen bij
verstandelijk gehandicapten, 1997.

Keratoconus

A A AA

Diagnostiek: Kennis en herkennen van klinisch
beeld en verwijzen naar oogarts. Kennis

van verhoogd risico bij VG op keratoconus,
herkennen van complicaties als kammerwas-
sereinbruch.

Behandeling: Oogarts. Overleg met oogarts
over behandelopties (corneatransplantatie),
multidisciplinaire aanpak in geval van ogen

NVAVG richtlijn: Richtlijnen voor diagnostiek
en behandeling van visuele stoornissen bij
verstandelijk gehandicapten, 1997.
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wrijven of automutilatie. Voorlichting aan de
patiént aangepast aan ontwikkelingsniveau.
Voorlichting aan het clientsysteem en uitleg
gevolgen voor begeleiding en verzorging.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Preventie van wrijven in ogen

Richtlijnen/standaarden

Cataract

A A AA

Diagnostiek: Actief screenen en verwijzen naar
oogarts van risicogroepen, zoals het syndroom
van Down, congenitale infecties, stofwisse-
lingsstoornissen en ouderen.

Behandeling: Afwegen operatie-indicatie in
samenspraak met oogarts en clientsysteem.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem rondom operatie.
Preventie:Voorkomen van complicaties, bijvoor-
beeld inschatten of handen van cliént tijdelijk
gefixeerd moeten worden.

NVAVG richtlijn: Richtlijnen voor diagnostiek
en behandeling van visuele stoornissen bij
verstandelijk gehandicapten, 1997.

VIll. Ziekten van het oor

Gehoorklachten

A A AA

Diagnostiek: Kennis van risicogroepen, zoals
syndroom van Down, stofwisselingsziekten.
Actief screenen met behulp van aangepast
onderzoek van gehoor en oren. Zo nodig
verwijzen naar KNO-arts of audiologisch
centrum gespecialiseerd in mensen met een
verstandelijke beperking.

Behandeling: Conform bestaande richtlijnen.
Afwegen indicatie gehoorapparaat in samen-
spraak met clientsysteem. Voorlichting aan de
patiént aangepast aan ontwikkelingsniveau.
Voorlichting aan het clientsysteem en uitleg
gevolgen voor begeleiding en verzorging.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming en afstemming met client-
systeem over noodzaak onderzoek, uitkomsten
van onderzoek. Codrdinatie van screening
volgens richtlijnen van de NVAVG.

Preventie: Halfjaarlijkse controle bij mensen
met Down syndroom op cerumen. Screenen
volgens richtlijnen NVAVG.

http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/
Richtlijnen-slechthorendheid.pdf

Slechthorendheid

A A AA

Diagnostiek: Kennis van risicogroepen, zoals
syndroom van Down, stofwisselingsziekten.
Actief screenen met behulp van aangepast
onderzoek van gehoor en oren. Zo nodig
verwijzen naar KNO-arts of audiologisch
centrum gespecialiseerd in mensen met een
verstandelijke beperking.

Behandeling: Conform bestaande richtlijnen.
Afwegen indicatie gehoorapparaat in samen-
spraak met clientsysteem. Voorlichting aan de
patiént aangepast aan ontwikkelingsniveau.
Voorlichting aan het clientsysteem en uitleg
gevolgen voor begeleiding en verzorging.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming en afstemming met client-
systeem over noodzaak onderzoek, uitkomsten

http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/
Richtlijnen-slechthorendheid.pdf
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van onderzoek. Codrdinatie van screening
volgens richtlijnen van de NVAVG.
Preventie: Halfjaarlijkse controle bij mensen
met Down syndroom op cerumen. Screenen
volgens richtlijnen NVAVG.

Richtlijnen/standaarden

Otitis externa

A A AA

Diagnostiek: Conform NHG standaard.

Kennis van risicogroepen, zoals VCF syndroom,
Down syndroom en afwijkende gehoorgang bij
syndromale malformaties.

Cave corpora aliena. Herkennen atypische
presentatie.

Behandeling: Conform NHG standaard.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
client-systeem en uitleg gevolgen voor
begeleiding en verzorging.

Zorgcoordinatie: Afstemming met client-
systeem.

Preventie: Op indicatie periodiek onderzoek
(bij recidiverende otitiden)

NHG standaard M49: Otitis externa
http://www.artsennet.nl/Richtlijnen/Richt-
lijn/Otitis-externa-2.htm

Healthwatch Downsyndroom

Otitis media
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A A AA

Diagnostiek: Conform richtlijnen. Kennis van
risicogroepen, zoals VCF syndroom, Down
syndroom. Herkennen atypische presentatie.
Behandeling: Conform NHG standaard.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan het
clientsysteem en uitleg gevolgen voor begelei-
ding en verzorging.

Zorgcoordinatie: Afstemming met client-
systeem.

Preventie: Alertheid op atypische symptomen.

Standaarden NHG M09 en M18: Otitis media
acuta bij kinderen en Otitis media met effusie.
http://www.artsennet.nl/Richtlijnen/Richt-
lijn/Otitis-media-acuta-bij-kinderen-2.htm
http://www.artsennet.nl/Richtlijnen/Richt-
lijn/Otitis-media-met-effusie-2.htm

NVAVG richtlijn: Slechthorendheid (1995).
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/Richtlijnen-slechthorendheid.
pdf

Healthwatch Downsyndroom.

Overmatig cerumen/
cerumenproppen

A A AA

Diagnostiek: Kennis van risicogroepen, zoals
Down syndroom. Herkennen klinisch beeld
en atypische presentatie. Actieve controle bij
risicogroepen.

Behandeling: Druppelen en uitspuiten.
Voorlichting aan het clientsysteem en uitleg
gevolgen voor begeleiding en verzorging.
Zorgcoordinatie: Codrdinatie periodieke
controle.

Preventie: Periodieke controle risicogroepen.

Richtlijn Slechthorendheid NVAVG (1995).

IX. Ziekten van het
circulatoire systeem

Congenitale
hartafwijkingen

A A AA

Diagnostiek: Actieve screening bij bepaalde
syndromen zoals VCFS, Down syndroom,
foetaal alcohol syndroom.

Behandeling: Conservatief, medicamenteus of
chirurgisch in overleg met of verwijzing naar
cardioloog. Voorlichting aan de patiént aange-
past aan ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan
het cliéntsysteem alsmede uitleg gevolgen voor
begeleiding.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Actieve screening in het kader van
healthwatches voor diverse syndromen.

X. Ziekten van het
respiratoire systeem

Recidiverende
luchtweginfecties

A A AA

Diagnostiek: Kennis klinisch beeld en herken-
nen atypische presentatie. Diagnostiek naar

NHG standaard M26: COPD:
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
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onderliggende oorzaak. Kennis van relatie
met inactiviteit, met aspiratie ten gevolge van
slikstoornissen, specifieke problemen met de
medicatie toediening.

Behandeling: Behandeling oorzaak recidive-
rende LWI, medicamenteus, verslikpreventie.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau; Voorlichting aan het
cliéntsysteem alsmede uitleg gevolgen voor
begeleiding, signalering op alarm sympto-
men. Overleg en/of verwijzing naar longarts,
logopediste.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Zo mogelijk behandeling van onder-
liggende oorzaak. Preventie verslikken.

Richtlijnen/standaarden

richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
M26_svk.htm

NHG standaard M27: Astma bij volwassenen:
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
M27_svk.htm

NHG standaard M24: Astma bij Kinderen:
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
M24_svk.htm

Xl. Ziekten van het
spijsverteringssysteem

Refluxklachten

A A AA

Diagnostiek: Herkennen klinisch beeld en
atypische presentatie. Kennis van risicogroe-
pen, zoals EMB, spasticiteit en ouderen. Kennis
comorbiditeit, zoals ondervoeding, anemie.
Multidisciplinaire beeldvorming. Kiezen uit
diagnostische alternatieven proefbehandeling/
pHmeting/scopie op grond van belasting voor
patiént, te verwachten gezondheidswinst en/
of beschikbaarheid andere indicatoren voor de
diagnose.

Behandeling: Conform richtlijn: voedings/
houdingsadviezen, farmacotherapie, chirurgie.
Voorlichting aan de patiént aangepast aan
ontwikkelingsniveau; Voorlichting aan het
cliéntsysteem alsmede uitleg gevolgen voor
begeleiding, signalering op alarm symptomen.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Primaire preventie: Aandacht voor
obstipatie/adipositas’/houding, bevorderen van
bewustzijn van ondersteuningssysteem.
Secundaire preventie: bij vastgestelde GORZ
voorkémen van complicaties als gewichtsverlies
en Barrett vorming, bij vastgestelde Barrett
vorming adequate controles.

NVAVG richtlijn Diagnostiek en behandeling van
gastro-oesophageale refluxziekte bij verstandelijk
gehandicapten.

Slikstoornissen

A A AA

Diagnostiek: Herkennen klinisch beeld en
atypische presentatie. Kennis van risicogroe-
pen, zoals EMB, neuromusculaire afwijkingen
in het hoofd-halsgebied en ouderen. Hierbij
naast standaardinstrumenten als slikfoto/video
inzetten van toegesneden en interventiegerich-
te diagnostische methoden als de DDS. Kennis
comorbiditeit, zoals ondervoeding, dehydratie,
obstipatie. Multidisciplinaire beeldvorming.
Behandeling: Multidisciplinaire samen-
werking, vooral metgespecialiseerde logo-
pediste. Voorlichting aan de patiént aangepast
aan ontwikkelingsniveau. Voorlichting aan

het clientsysteem en uitleg gevolgen voor
begeleiding en verzorging. Aanpassen van
voeding/voedingswijze door gespecialiseerd
logopediste. Zo nodig alternatieve voedings-

NVAVG richtlijn Diagnostiek en behandeling van
gastro-oesophageale refluxziekte bij verstandelijk
gehandicapten.
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weg (PEGsonde) overwegen en introduceren.
Behandelen comorbiditeit.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Initiéren van screening, zo nodig
gevolgd door voeginterventie bij risicogroepen.

Richtlijnen/standaarden

Obstipatie

60

A A AA

Diagnostiek: Herkennen klinisch beeld en
atypische presentatie. Kennis van risico-
groepen, zoals EMB, bepaalde syndromen,
medicatie gebruik. Adequaat gebruik van
beeldvormend onderzoek.

Behandeling: Zo nodig verwijzing diétiste.
Medicamenteuze behandeling. Bij onvoldoen-
de effect raadplegen MDL-arts. Voorlichting
aan de patiént aangepast aan ontwikkelings-
niveau. Voorlichting aan het cliéntsysteem en
uitleg gevolgen voor begeleiding, signalering
op alarm symptomen.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Primaire preventie: 1. bevorderen
van voldoende intake van vezels en vocht, van
veel beweging en van een effectief defaeca-
tiepatroon. 2. Bevorderen van bewustzijn van
problematiek bij ondersteuners.

Secundaire preventie: actieve opsporing en
adequate behandeling.

Xll. Ziekten van
de huid

Decubitus

A A AA

Diagnostiek: Conform bestaande richtlijnen.
Kennis van risicogroepen, zoals spina bifida,
EMB, ouderen.

Behandeling: Multidisciplinaire samenwerking
met ergotherapeut, fysiotherapeut, verpleeg-
kundigen, diétisten. Conform bestaande
richtlijnen met aandacht voor hulpmiddelen,
gedragsfactoren. Voorlichting aan client-
systeem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Aanpassen en controle van
hulpmiddelen, zorgen voor goede voedings-
toestand, voldoende beweging en/of
wisselligging.

CBO richtlijn: Decubitus, 2002

NHG standaard M70: Decubitus, 1999
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
M70_svk.htm

Verenso richtlijn: Samenwerking en logistiek rond
decubitus, 2003

Xlll. Ziekten van het
bewegingsapparaat en
bindweefsel

Scoliose

A A AA

Diagnostiek: Kennis en herkenning van klinisch
beeld. Actieve screening bij risicogroepen,
zoals cerebrale parese.

Behandeling: Multidisciplinaire aanpak, zowel
ten aanzien van de medische als paramedische
behandeling. Zo nodig farmacotherapie,
paramedische therapie, hulpmiddelen. Consul-
tatie van revalidatiearts. Eventueel verwijzing
naar orthopedisch chirurg. Afwegen behandel-
opties. Voorlichting aan cliént en cliéntsysteem.
Zorgcoordinatie: Regie in multidisciplinair
team, afstemming met revalidatiearts en ortho-

CBO richtlijn diagnostiek en behandeling van
kinderen met spastische cerebrale parese

http://www.cbo.nl/Downloads/365/rl_
scolio_2007.pdf
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pedisch chirurg. Afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Voorkomen van complicaties/
comorbiditeit.

Richtlijnen/standaarden

Heupdysplasie

A A AA

Diagnostiek: Kennis en herkenning van klinisch
beeld. Actieve screening bij risicogroepen,
zoals cerebrale parese.

Behandeling: Multidisciplinaire aanpak, zowel
ten aanzien van de medische als paramedische
behandeling. Zo nodig farmacotherapie,
paramedische therapie, hulpmiddelen. Consul-
tatie van revalidatiearts. Eventueel verwijzing
naar orthopedisch chirurg. Afwegen behandel-
opties. Voorlichting aan cliént en cliéntsysteem.
Zorgcoordinatie: Regie in multidisciplinair
team. Afstemming met revalidatiearts en
orthopedisch chirurg. Afstemming met client-
systeem.

Preventie: Voorkomen van complicaties/
comorbiditeit.

CBO richtlijn diagnostiek en behandeling van
kinderen met spastische cerebrale parese

Loopstoornissen

A A AA

Diagnostiek: Kennis en herkennen van klinisch
beeld. Kennis oorzakelijke factoren en onder-
zoek daarnaar. Kennis relatie met bepaalde
syndromen, zoals bij syndroom van Down,
syndroom van Angelman.

Behandeling: Multidisciplinaire aanpak, zowel
ten aanzien van de medische als paramedi-
sche behandeling. Zo nodig paramedische
therapie, hulpmiddelen. Zo nodig overleg met
of verwijzing naar revalidatiearts, neuroloog of
orthopeed. Afwegen behandelopties. Voorlich-
ting aan cliént en cliéntsysteem.
Zorgcodrdinatie: Regie in multidisciplinair
team. Afstemming met revalidatiearts en
orthopedisch chirurg. Afstemming met client-
systeem.

Preventie: Voorkomen van complicaties/ como-
rbiditeit. Vroegtijdige onderkenning, aanpassen
van hulpmiddelen om vallen te voorkomen.

Valproblemen

A A AA

Diagnostiek: Proactieve benadering. Kennis en
onderzoek naar oorzaken, zoals spasticiteit,
dementie, epilepsie, polyfarmacie.
Behandeling: Zo mogelijk van onderlig-
gende oorzaken. Multidisciplinaire aanpak
met fysiotherapeut, ergotherapeut. Zo nodig
overleg met of verwijzing naar revalidatiearts,
neuroloog of orthopeed. Voorlichting aan
clientsysteem en aan patiént, aangepast aan
zijn ontwikkelingsniveau.

Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Vroegtijdige onderkenning. Aanpas-
sen van hulpmiddelen en medicatie om vallen
te voorkomen

XIV. Ziekten van het
genito-urinale systeem

Recidiverende
urineweginfecties

A A AA

Diagnostiek: Kennis en herkenning van aty-
pische presentatie. Kennis van risicogroepen,
zoals EMB, ouderen. Conform NHG-standaard.
Behandeling: Conform NHG-standaard. Soms
i.0.m. uroloog plaatsing katheter bij urinere-

NHG-richtlijn M05: Urineweginfecties.
http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
richtlijnen/k_nhgstandaarden/
Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
MO05_svk.htm
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Gezondheidsprobleem D B Z P Toelichting Richtlijnen/standaarden
tentie als oorzaak. Voorlichting aan client- Verenso richtlijn: Urineweginfecties.
systeem en de patiént aangepast aan ontwik- http://verenso.artsennet.nl/Artikel/
kelingsniveau. In geval van blijvende katheter Richtlijn-Urineweginfecties.htm
uitleg clientsysteem over verdere behandeling,
begeleiding en verzorging.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming. Afstemming met uroloog.
Preventie: Actieve opsporing bij recidiverende
vage klachten.

Urineretentie A A AA Diagnostiek: Kennis en herkenning van G-richtlijn M05: Urineweginfecties.
atypische presentatie. Kennis van risico- http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
groepen, zoals EMB, ouderen. Conform richtlijnen/k_nhgstandaarden/
NHG-standaard. Zo nodig in overleg met of Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
verwijzing naar uroloog. MO5_svk.htm
Behandeling: Zo mogelijk behandeling onder- Verenso richtlijn: Urineweginfecties.
liggende oorzaak in overleg met of verwijzing http://verenso.artsennet.nl/Artikel/
naar uroloog, als nodig intermitterend Richtlijn-Urineweginfecties.htm
cathetiseren of blijvende katheter. Voorlichting
en aan clientsysteem en de patiént aangepast
aan ontwikkelingsniveau.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-

plinaire afstemming. Afstemming en afweging

met uroloog en clientsysteem over noodzaak

diagnostiek en behandeling

Preventie: Actieve opsporing bij recidiverende

vage klachten, goede scholing medewerkers
62 rondom katheterzorg.

Menstruatieregulatie A A AA Diagnostiek: Op basis van registratielijst en op NHG-standaard M28: Vaginaal bloedverlies.
geleide van de klachten. http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_
Behandeling: Bij voorkeur volgens NHG richtlijnen/k_nhgstandaarden/
standaard. Bij gewenste amenorroe: doorslik- Samenvattingskaartje-NHGStandaard/
ken combinatie oestrogeen-progesteron pil M28_svk.htm
heeft de voorkeur. Voorlichting aan de patiént, NVAVG richtlijn: Omgaan met vragen rondom
aangepast aan het ontwikkelingsniveau, voor- kinderwens en anticonceptie bij mensen met een
lichting aan clientsysteem. verstandelijke handicap.

Zorgcoordinatie: Afstemming met cliént en www.nvavg.nl/bestanden/
clientsysteem. nvavg-standaarden/kinderwens-verst-
Preventie: Aandacht voor anticonceptieve geh-NVAVG.pdf

werking

XV. Zwangerschap,

bevalling en kraambed

XVI. Aandoeningen in

de perinatale periode

XVII. Congenitale

en chromosomale

afwijkingen

Syndroomgebonden A A AA Diagnostiek: Actieve screening bij patién-

gezondheidsaspecten

ten met een klinisch beeld dat relatief vaak
voorkomt bij of specifiek is voor een bepaald
syndroom. Actieve screening bij bepaalde
syndromen, zoals bij syndroom van Down, VCF,
Williams syndroom etc.

Behandeling: Van gevonden gezondheidspro-
blemen. Zo nodig verwijzing naar of overleg
met (gespecialiseerde) specialisten. Voorlichting
aan de patiént, aangepast aan het ontwikke-
lingsniveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Screenend onderzoek naar veel
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Gezondheidsprobleem D B Z P Toelichting Richtlijnen/standaarden

voorkomende aandoeningen bij bepaalde
syndromen volgens syndroomspecifiek heal-
thwatchprogramma. Bijvoorbeeld een echo
van nieren voor het vervolgen van eventuele
angiomyolipomen bij Tubereuze Sclerose

Complex.
Oorzaak verstandelijke A A AA Diagnostiek: Initiéren van diagnostiek door
beperking selectieve verwijzing naar een klinische gene-

ticus of een andere specialist ( bijvoorbeeld
neuroloog, oogarts).

Behandeling: Eventuele wijziging van een
lopende behandeling op grond van kennis
omtrent het vastgestelde syndroom (bijvoor-
beeld staken/vervangen van carbamazepine
voor epilepsie bij een cliént met het Angelman
syndroom). Voorlichting aan de patiént, aange-
past aan het ontwikkelingsniveau, voorlichting
aan clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Afwegen met het client-
systeem en cliént over de consequenties van de
diagnose en eventueel vervolgonderzoek.
Preventie: Bij behoefte aan erfelijkheidsadvies
bij familieleden van de patiént adviseren en
doorverwijzen naar klinisch geneticus of zelf
initiéren van diagnostiek.

Down syndroom A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op Leidraad voor de medische begeleiding van

basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk kinderen met het Down syndroom.

en gedrag). Genetische diagnostiek in samen- www.downsyndroom.nl/cms/publish/

werking met de klinisch geneticus. Health content/downloaddocument.

watch (screenende diagnostiek) met betrekking asp?document_id=5

tot veel voorkomende comorbiditeit: LKNG richtlijn: Dementie in beeld.

- schildklierproblematiek: hyper/hypothyreoidie, www5.vilans.nl/Site_LKNG/docs/PDF/

- oogheelkundige problemen: cataract, Dementie_in_Beeld.pdf
strabismus, NHG-standaard M21: Dementie.

- visusstoornis: http://nhg.artsennet.nl/kenniscentrum/k_

- gehoorstoornissen: richtlijnen/k_nhgstandaarden/

- KNO-problematiek: cerumen, otitiden, Samenvattingskaartje-NHGStandaard/

- hartproblemen: M21_svk.htm

- coeliakie: NVAVG richtlijn: Diagnostiek en

- Alzheimer dementie: epilepsie, behandeling van slechthorendheid bij

- huidaandoeningen: alopecia, eczeem, verstandelijk gehandicapten.
dermato/onychomycosen, www.nvavg.nl/bestanden/

- depressie: nvavg-standaarden/

- obstipatie: Richtlijnen-slechthorendheid.pdf

- slaapproblemen: obstructief CBO richtlijn: Coeliakie en dermatitis
slaapapnoesyndroom, herpetiformis.

- vaccinaties: hep B, pneumococcen, www.cbo.nl/Downloads/

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit. 303/rl_coeliakie_08.pdf

Doorgaans vindt dit plaats in een multidisci-
plinair team met gedragsdeskundige,
fysiotherapeut, ergotherapeut, logopediste
en diétiste. Waar nodig wordt verwezen naar/
samengewerkt met specialisten zoals epilep
toloog, revalidatiearts, orthopeed en slaap-
centra. Voorlichting aan de patiént, aangepast
aan het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
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Prader Willi syndroom

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals eetstoornissen, obesi-
tas, sudden death, psychosen/gedragsstoor-
nissen, slaap apnoe, luchtwegproblematiek,
hormoonhuishouding, scoliose, strabismus
Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Levenslange controle en behandeling van
(dreigende) obesitas (met hart-longcomplicaties
en DM). Doorgaans vindt dit plaats in een
multidisciplinair team met gedragsdeskundige,
fysiotherapeut, ergotherapeut, logopediste

en diétiste. Waar nodig wordt verwezen naar/
samengewerkt met specialisten zoals epilepto-
loog, revalidatiearts, orthopeed en slaapcentra.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan

het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
Informeren medebehandelaars t.a.v. hypotonie
luchtwegen en complicaties, dieet.

Angelman syndroom

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals epilepsie, slaapstoornis-
sen, stoornissen in de mobiliteit (0.a. ataxie),
scoliose, voedingsproblemen (slikstoornissen,
reflux), ondergewicht, gedragsproblemen en
strabismus.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals epileptoloog,
revalidatiearts, orthopeed en slaapcentra.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

NVAVG standaard Medische begeleiding van
mensen met Angelman syndroom.

Fragiele X-syndroom

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals opvallende gelaatstrek-
ken, testeshypertrofie, urogenitale problema-
tiek, hyperlaxiteit gewrichten, psychiatrische
aandoeningen, mitraalklepprolaps, hypertensie
en epilepsie.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli

NVAVG standaard Medische begeleiding
van kinderen en volwassenen met fragiele
X syndroom.
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nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals epileptoloog,
revalidatiearts, orthopeed. Voorlichting aan

de patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Richtlijnen/standaarden

Rubinstein-Taybi
syndroom

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom

op basis van fenotype (ziektegeschiedenis,
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek

in samenwerking met de klinisch geneticus.
Health watch (screenende diagnostiek) met
betrekking tot comorbiditeit zoals overgewicht,
congenitale hartafwijkingen, obstructief slaap-
apnoe syndroom, visusstoornissen, motorische
problemen en obstipatie.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals oogarts, reva-
lidatiearts, cardioloog, KNO-arts. Voorlichting
aan de patiént, aangepast aan het ontwikke-
lingsniveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
Informeren rondom anesthesie: slappe larynx.

NVAVG standaard Medische begeleiding van
mensen met Rubinstein-Taybi syndroom.

VCFS

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals aangeboren hartafwij-
kingen, palatumafwijkingen/velofaryngeale
insufficiéntie, KNO problemen, psychiatri-

sche aandoeningen, urogenitale afwijkingen,
endocriene stoornissen (schildklierafwijkingen
en hypocalciemie), slaapproblemen, voedings-
problemen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multi-
disciplinair team met gedragsdeskundige,
fysiotherapeut, ergotherapeut, logopediste

en diétiste. Waar nodig wordt verwezen naar/
samengewerkt met specialisten zoals KNO-arts,
cardioloog, psychiater, revalidatiearts, ortho-
peed, internist en slaapcentra. Voorlichting aan
de patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

NVAVG standaard Medische begeleiding van
mensen met VCFS /22q11.2 deletiesyndroom.
www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-advies/
medische_vcfs_2009.pdf

Williams syndroom

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-

werking met de klinisch geneticus. Health

NVAVG standaard Medische begeleiding van
mensen met Williams (-Beuren) syndroom.
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watch (screenende diagnostiek) met betrek-
king tot comorbiditeit zoals cardiovasculaire
problemen (arteriestenosen en hypertensie);
urineweginfecties

en blaas/nierproblemen; motorische en ortho-
pedische problematiek.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samenge-
werkt met specialisten zoals cardioloog, revali-
datiearts, orthopeed, uroloog. Voorlichting aan
de patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Richtlijnen/standaarden

Cornelia de Lange A A AA

syndroom

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals gastro-oesophageale
reflux (GORZ) en gedragsproblemen, zintuig-
lijke beperkingen, cardiovasculaire aandoe-
ningen, en urogenitale aanlegstoornissen,
voedingsproblemen, epilepsie.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals cardioloog,
epileptoloog, revalidatiearts, uroloog, ortho-
peed en oogarts. Voorlichting aan de patiént,
aangepast aan het ontwikkelingsniveau,
voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

NVAVG standaard Medische begeleiding van
mensen met Cornelia de Lange syndroom.

Rett syndroom A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals ontwikkeling, epilepsie,
scoliose, voedings- en luchtwegproblemen.
Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals epileptoloog,
revalidatiearts, orthopeed en slaapcentra.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan

het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

NVAVG standaard: Medische begeleiding van
kinderen en volwassenen met Rett syndroom.
(binnenkort op www.nvavg.nl)



Bijlage 2

Cliéentgebonden doelgroepspecifieke zorg van de AVG

Productdefiniéring (vervolg)

Gezondheidsprobleem

D B zZ P

Toelichting

Richtlijnen/standaarden

Tubereuze sclerose
complex

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom
op basis van fenotype (ziektegeschiedenis,
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek

in samenwerking met de klinisch geneticus.
Health watch (screenende diagnostiek) met
betrekking tot comorbiditeit zoals epilepsie,
huidafwijkingen, tumorvorming in diverse
organen, gedragsproblemen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals epileptoloog,
revalidatiearts, dermatoloog, specialistische
centra. Voorlichting aan de patiént, aangepast
aan het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

NVK richtlijn: Leidraad voor de medische
begeleiding van kinderen met Tubereuze
sclerose complex.
www.nvk.nl/Kwaliteit/
Richtlijnenenindicatoren/Richtlijnen/
Tubereuzesclerosecomplex/tabid/368/
language/ni-NL/Default.aspx
Informatie voor de huisarts over Tubereuze
Sclerose Complex.
www.stsn.nl/contactblad/
VS009612_Tubereuze_6.pdf

Lesh Nyhan

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Symptomen
na eerste 4 levensmaanden. Opvallende (auto-)
agressie met zelfverminking; excessieve purine
synthesis en hyperuricemie.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals epileptoloog,
revalidatiearts, orthopeed en slaapcentra.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan

het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Sotos

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals luchtweginfecties,
kno-problematiek.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multi-
disciplinair team met gedragsdeskundige,
fysiotherapeut, ergotherapeut, logopediste

en diétiste. Waar nodig wordt verwezen naar/
samengewerkt met specialisten zoals KNO-arts.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan

het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/

comorbiditeit.
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Apert syndroom

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals schisis (43%),
voedingsproblemen, chaonaal atresie of steno-
se, verhoogde intracraniele druk, papiloedeem/
incomplete sluiting van het ooglid (met als
gevolg keratitis en cornea-ulcera, traanbuis-
stenose, ptosis, hypertelorisme, strabisme),
cardiale anomaliteiten (VSD, PS), syndactylie,
malformaties urinewegen (hydronephrose,
polycysteuze nieren, bicorne uterus, vaginale
atresie, cryptorchidisme)

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals neuroloog,
cardioloog, oogarts, uroloog, plastisch chirurg,
revalidatiearts, orthopeed. Voorlichting aan

de patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Bardet Biedl

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom
op basis van fenotype (ziektegeschiedenis,
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek

in samenwerking met de klinisch geneticus.
Health watch (screenende diagnostiek) met
betrekking tot comorbiditeit zoals atypische
retinitis pigmentosa, obesitas, afwijkingen
aan extremiteiten, nierafwijkingen, hypo-
gonadisme, neurologische problematiek,
gedragsproblemen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team. Waar nodig wordt verwezen naar/
samengewerkt met specialisten zoals oogarts,
internist. Voorlichting aan de patiént, aange-
past aan het ontwikkelingsniveau, voorlichting
aan clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Kabuki

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals

groeiachterstand, voedingsproblematiek,
GORZ, schisis, hoog palatum, epilepsie, hypo-
tonie, congenitale hartafwijkingen, oog- en
visusafwijkingen, nierafwijkingen, gewricht-
sluxaties, scoliose, auto-immuunziekten of
trombocytopenie/anemie.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
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Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals cardioloog,
internist, oogarts, orthopeed. Voorlichting aan
de patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/comorbiditeit.
Periodieke controle op groei, voeding, ont-
wikkeling, gedrag, motoriek, visus, gehoor,
otitiden, maag-/darmproblemen, urineweg-
problemen, afweerproblemen.

CHARGE A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals voedingsproblematiek,
00g- en visusafwijkingen, gehoorafwijkingen,
congenitale hartafwijkingen, cryptorchisme.
Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals cardioloog,
oogarts, KNO-arts, MDL-arts, endocrinoloog,
uroloog. Voorlichting aan de patiént, aange-
past aan het ontwikkelingsniveau, voorlichting
aan clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Neurofibromatosis type 1 A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom NVK-leidraad: Medische begeleiding van

(morbus von Reckling- op basis van fenotype (ziektegeschiedenis en kinderen met neurofibromatose type 1.

hausen) huidafwijkingen). Etiologische diagnostiek in www.nvk.nl/Kwaliteit/
samenwerking met de dermatoloog (klinische Richtlijnenenindicatoren/Richtlijnen/
diagnose) en klinisch geneticus. Health watch Neurofibromatosistype1/tabid/343/
(screenende diagnostiek) met betrekking tot language/ni-NL/Default.aspx

comorbiditeit zoals verminderde groei (aange-
paste groeicurven), ontwikkelingsachterstand,
tumoren van huid, centraal of perifeer zenuw-
stelsel (0.a. nervus opticus gliomen), scoliose,
tibia dysplasie en hypertensie. Bij hypertensie
doorverwijzing naar internist ter uitsluiting van
een onderliggende oorzaak (renovasculaire
afwijkingen, secretoire tumoren).

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Voorlichting aan patiént (aangepast aan
niveau) en patiéntsysteem. Zo nodig vindt de
behandeling plaats in een multidisciplinair
team met gedragsdeskundige en paramedici.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals dermatoloog,
neuroloog, kinderarts en orthopeed.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.
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Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.
Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Richtlijnen/standaarden

Congenitaal toxoplas-
mose syndroom

A A AA

Advies aan familieleden m.b.t. erfelijkheid.
Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals epilepsie, hydrocepha-
lus, spasticiteit, oog- en visusafwijkingen.
Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals neuroloog,
oogarts, revalidatiearts. Voorlichting aan de
patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Congenitaal CMV
syndroom

A A AA

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals slechthorendheid, doof-
heid, epilepsie, spasticiteit, cog- en visusafwij-
kingen, stollingsproblemen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals neuroloog,
oogarts, KNO-arts, revalidatiearts. Voorlichting
aan de patiént, aangepast aan het ontwikke-
lingsniveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Congenitale rubella
syndroom

A A AA

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.
Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samenwer-
king met de klinisch geneticus. Health watch
(screenende diagnostiek) met betrekking tot
comorbiditeit zoals epilepsie, gehoorafwijkingen,
hartafwijkingen, stollingsproblemen, oog- en
visusafwijkingen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidisciplinair
team met gedragsdeskundige, fysiotherapeut,
ergotherapeut, logopediste en diétiste. Waar
nodig wordt verwezen naar/ samengewerkt met
specialisten zoals neuroloog, KNO-arts, oogarts,
revalidatiearts. Voorlichting aan de patiént, aan-
gepast aan het ontwikkelings-niveau, voorlichting
aan clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidiscipli-
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naire afstemming.
Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Klinefelter A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals endocrinologische pro-
blemen, hartvaatziekten, gedragsproblemen,
psychiatrie.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals psychiater,
endocrinoloog, cardioloog. Voorlichting aan de
patiént, aangepast aan het ontwikkelingsni-
veau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Foetaal alcoholsyndroom A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom

op basis van fenotype (ziektegeschiedenis,
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek

in samenwerking met de klinisch geneticus.
Health watch (screenende diagnostiek) met
betrekking tot comorbiditeit zoals congenitale
hartafwijkingen, oog- en visusafwijkingen,
gehoorproblemen, nierafwijkingen, scoliose,
gedragsproblemen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samenge-
werkt met specialisten zoals KNO-arts, oogarts,
cardioloog, revalidatiearts, internist, psychiater.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Noonan A A AA Diagnostiek: Herkenning van het syndroom
op basis van fenotype (ziektegeschiedenis,
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek

in samenwerking met de klinisch geneticus.
Health watch (screenende diagnostiek) met
betrekking tot comorbiditeit zoals congenitale
hartafwijkingen, stollingsproblemen, epilepsie,
cryptorchisme, visus- en gehoorproblemen.
Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samenge-
werkt met specialisten zoals kno-arts, oogarts,
neuroloog, internist, uroloog. Voorlichting aan
de patiént, aangepast aan het ontwikkelings-
niveau, voorlichting aan clientsysteem.
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Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.
Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Richtlijnen/standaarden

Aicardi

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrekking
tot comorbiditeit zoals visus- en gehoor proble-
men, epilepsie, spasticiteit, luchtweginfecties,
voedingsproblemen, scoliose.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samenge-
werkt met specialisten zoals KNO-arts, oogarts,
revalidatiearts, neuroloog, internist. Voorlich-
ting aan de patiént, aangepast aan het ontwik-
kelingsniveau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Smith-Magenis

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom
op basis van fenotype (ziektegeschiedenis,
uiterlijk en gedrag). Genetische diagnostiek

in samenwerking met de klinisch geneticus.
Health watch (screenende diagnostiek) met
betrekking tot comorbiditeit zoals voedings-
problematiek, visus- en gehoorafwijkingen,
hypotonie, scoliose, gedragsproblemen, slaap-
stoornis, obstipatie, refluxklachten, congenitale
hartafwijkingen.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samenge-
werkt met specialisten zoals kno-arts, oogarts,
cardioloog, psychiater, slaapcentra, Melaats,
revalidatiearts. Voorlichting aan de patiént,
aangepast aan het ontwikkelingsniveau, voor-
lichting aan clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

Cri du chat

A A AA

Diagnostiek: Herkenning van het syndroom op
basis van fenotype (ziektegeschiedenis, uiterlijk
en gedrag). Genetische diagnostiek in samen-
werking met de klinisch geneticus. Health
watch (screenende diagnostiek) met betrek-
king tot comorbiditeit zoals epilepsie, visus- en
gehoorafwijkingen, congenitale hartafwijkin-
gen, scoliose, hypotonie, gedragsproblemen,
voedingsproblematiek, reflux.

Behandeling: Van bovenstaande comorbiditeit.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en diétiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
gewerkt met specialisten zoals epileptoloog,
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revalidatiearts, orthopeed en slaapcentra.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.
Zorgcodrdinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.
Preventie: Van complicaties/ comorbiditeit.

XVIIl. Symptomen en

fysische en laborato-

riumafwijkingen, niet

elders gespecificeerd

XIX. Verwondingen,

vergiftiging en andere

consequenties van

externe oorzaken

XX. Externe oorzaken

van morbiditeit en

mortaliteit

XXI. Factoren die de

gezondheidsstatus

en contact met de

gezondheidszorg

beinvioeden

Transitie van kinderarts A Zorgcodrdinatie: Regionale kinderartsen

naar AVG benaderen en werkafspraken maken omtrent
transitie van medische zorg van kinderarts naar
AVG, o.a. over wijze van overdracht, gezamen-
lijk consult. Overname van 18+ patiénten van
de kinderarts via AVG-polikliniek.

Communicatieproblemen A A AA Diagnostiek: Onderzoek zintuigstoornissen,
mondmotoriek en non-verbale communicatie
mogelijkheden, zoals motorische mogelijkheden.
Behandeling: Zo nodig KNO aandoeningen,
oogaandoeningen behandelen. Zo nodig ver-
wijzen naar KNO-arts, audiologisch centrum,
oogarts, logopediste, gedragsdeskundige,
ergotherapeut. Multidisciplinaire afweging van
behandelopties en opstellen behandelplan.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.
Zorgcodrdinatie: Bij KNO en visus problemen.
Voor overig traject is gedragsdeskundige codr-
dinator. Coordinatie van zintuigscreening.
Preventie: Tijdig onderkennen van gehoor- en
visusproblemen.

Klachten rond A A AA Diagnostiek: Anamnestisch in kaart brengen http://www.nvavg.nl/bestanden/

seksualiteit van het probleem, communicatie aangepast nvavg-standaarden/kinderwens-verst-
aan het ontwikkelingsniveau. geh-NVAVG.pdf
Behandeling: Begeleiding in samenwerking
met gedragsdeskundige, begeleiding en voor-
lichting cliént/ouders/vertegenwoordigers.
Zorgcoordinatie: Multidisciplinaire benadering
bij seksualiteitsproblemen/ kinderwens.
Preventie: Proactieve multidisciplinaire benade-
ring tav anticonceptie.

Anticonceptie A A AA Diagnostiek: Nagaan reden anticonceptie: NVAVG richtlijn: Omgaan met vragen omtrent

voorkoming zwangerschap en/of menstruatie-
regulatie. Bij verzoek tot sterilisatie multidisci-
plinaire inventarisatie van o.a. wilsbekwaam-
heid, alternatieven. Conform I1GZ advies.

kinderwens en anticonceptie bij mensen met een
verstandelijke handicap, 2005.
http://www.nvavg.nl/bestanden/nvavg-
standaarden/kinderwens-verst-geh-NVAVG.pdf

73



Bijlage 2

Cliéentgebonden doelgroepspecifieke zorg van de AVG

Productdefiniéring (vervolg)
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Toelichting

Behandeling: Voorlichting over verschillende
middelen en over SOA's, afgestemd op ont-
wikkelingsniveau. Meenemen in keuze van het
middel: betrouwbaarheid inname/ toediening,
interactie met anti-epileptica (de pil), risico

op osteoporose (prikpil). Proactief nagaan
therapietrouw. Afstemming met clientsysteem
zo nodig.

Zorgcoordinatie: Centrale rol in sterilisatie-
traject, aansturen multidisciplinair team en
overleg met gynaecoloog/uroloog.

Preventie: Proactieve benadering.

Richtlijnen/standaarden

IGZ advies: Sterilisatie mensen met een
verstandelijke handicap, 1998.

Kinderwens
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A A AA

Diagnostiek: Kennis van problematiek.
Multidisciplinaire analyse: (laten) beoordelen
ouderschapscompetenties, formuleren ethische
vragen in samenwerking met gedragskundige
en overleg hierover met betrokkenen

(0.a. ethische commissie).

Behandeling: Multidisciplinaire benadering

ten aanzien van ondersteuning in ouderschap,
vaardigheidstraining, ondersteuning van net-
werk, netwerkontwikkeling. Voorlichting aan
het clientsysteem en uitleg gevolgen voor be-
geleiding en verzorging. Bij falend ouderschap/
wilsonbekwaamheid/onvoldoende ouder-
schapscompetentie: aandringen op anticon-
ceptie/ ouderschap ontmoedigen. Maatregelen
ter bescherming van het kind.

Zorgcoordinatie: Multidisciplinaire afstemming
bij diagnostiek en behandeling bij kinderwens.
Begeleiding van kinderwens/zwangerschap.
Multidisciplinaire afstemming bij ouderschap.
Preventie: Educatie voor puberteit starten
aangepast aan niveau van functioneren, anti-
conceptie, kinderwens actief uitvragen.

http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/kinderwens-verst-geh-
NVAVG.pdf

Beperkte ouderschaps-
competenties

Diagnostiek: Signalerende rol, bij zorgen in-
schakelen juiste instanties en instigeren beoor-
deling van ouderschapscompetenties, indien
van toepassing in kaart brengen incidenten.
Behandeling: Lid van multidisciplinair team ter
ondersteuning van ouderschap (vaardigheids-
training, ondersteuning netwerk, netwerk-
ontwikkeling).

Preventie: Bij zorgen om welzijn kind melding
bij AMK, bij falend ouderschap ontmoedigen
nieuw ouderschap/ aandringen op anticon-
ceptie.

http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/kinderwens-verst-geh-
NVAVG.pdf

Functionele achteruit-
gang

Diagnostiek: Proactief nagaan van functionele
achteruitgang. Kennis van risicogroepen,
zoals Down syndroom, Angelman syndroom,
cerebrale parese en stofwisselingziekten.
Beeldvorming in samenwerking met gedrags-
deskundige. Uitsluiten somatische oorzaken,
zoals zintuigstoornissen, medicatie, depressie,
vitaminedeficiénties, schildklierfunctiestoornis-
sen, dementie en normale veroudering.
Behandeling: Van bovenstaande oorzaken.
Doorgaans vindt dit plaats in een multidiscipli-
nair team met gedragsdeskundige, fysiothera-
peut, ergotherapeut, logopediste en dietiste.
Waar nodig wordt verwezen naar/ samen-
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Toelichting

gewerkt met specialisten zoals psychiater of
neuroloog.

Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multidisci-
plinaire afstemming.

Preventie: Van complicaties.

Richtlijnen/standaarden

Medische beslissingen
rond het levenseinde

A A AA

Diagnostiek: Kennis van wettelijke kaders en
ethische uitgangspunten. Kennis van somati-
sche en psychische problematiek.
Behandeling: Palliatieve zorg. Beleid ten
aanzien van reanimeren en andere levensver-
lengende handelingen. Voorlichting aan de
patiént, aangepast aan het ontwikkelingsni-
veau, voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Tijdig starten met overleg rond
levenseinde met alle betrokkenen.

http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/2008-januari-Richtlijn-
medische-beslissingen-levenseinde.pdf

Vaststellen wils(on)
bekwaamheid m.b.t. de
(niet-)vermogensrechtelij-
ke belangen (op verzoek
van rechtbank)

Diagnostiek: Gesprek met patiént aangepast
aan cognitieve- en emotionele niveau. Gesprek
met familie, orthopedagoog en/of begeleiders.
Beoordelen psychodiagnostische gegevens en
voorgeschiedenis. Op basis hiervan beoordelen
of de patient wilsbekwaam is om zijn vermo-
gensrechtelijke en/of niet-vermogensrechtelijke
belangen te behartigen.

Behandeling: Opstellen van een formele
medische verklaring waarin wordt aangegeven
of patient al dan niet wilsbekwaam wordt
geacht om de eigen vermogensrechtelijke en/
of niet-vermogensrechtelijke belangen te
behartigen. Voorlichting aan de patiént, aange-
past aan het ontwikkelingsniveau, voorlichting
aan clientsysteem.

Zorgcoordinatie: Niet van toepassing.
Preventie: Niet van toepassing.

Wet BOPZ; wet WGBO.

- Handreiking voor de beoordeling van
wilsonbekwaambheid, 2006.

- Beginselen en vuistregels bij
wilsonbekwaamheid bij oudere clienten met
een complexe zorgvraag, NVVA 2008.
http://verenso.artsennet.nl/Artikel/
Handreiking-Wilsonbekwaamheid.htm

- MacArthur competence assesment tool
for treatment (MacCAT-T);

Vaststellen wils(on)
bekwaamheid m.b.t.
een individuele medische
beslissing

Diagnostiek: Gesprek met patiént over de
voorliggende medische beslissing, aangepast
aan cognitieve- en emotionele niveau. Inschat-
ten of informatie voldoende wordt begrepen
en of een adequate afweging kan worden
gemaakt tussen voor- en nadelen. Indien
aangewezen gesprek met wettelijk vertegen-
woordiger, orthopedagoog en/of begeleiders.
Indien aangewezen beoordelen psychodiag-
nostische gegevens. Op basis hiervan beoor-
delen of de patient wilsbekwaam is voor de
betreffende medische beslissing.
Behandeling: Voorlichting aan de patiént,
aangepast aan het ontwikkelingsniveau,
voorlichting aan clientsysteem.
Zorgcodrdinatie: Niet van toepassing.
Preventie: Niet van toepassing.

Wet BOPZ; wet WGBO.

- Handreiking voor de beoordeling van
wilsonbekwaambheid, 2006.

- Beginselen en vuistregels bij
wilsonbekwaamheid bij oudere clienten met
een complexe zorgvraag, NVVA 2008.
http://verenso.artsennet.nl/Artikel/
Handreiking-Wilsonbekwaamheid.htm

- MacArthur competence assesment tool
for treatment (MacCAT-T);

Toegang tot diagnosti-
sche onderzoeken

Diagnostiek: Bij alle patiénten die op grond van
klinische verschijnselen en volgens beschikbare
richtlijnen voor diagnostische onderzoek in
aanmerking komen.

Behandeling: Ethische afweging maken of
diagostiek met plaatsvinden rekening houdend
met eventuele belasting voor de patiént en
met de therapeutische consequenties van
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het onderzoek bij deze patiént. Creéren van
randvoorwaarden om onderzoek mogelijk te
maken bv. door middel van het overleg met
specialisten of functionarissen van diagnosti-
sche centra of afdelingen of het voorschrijven
van sederende premedicatie. Voorlichting aan
patiént aangepast aan ontwikkelingsniveau.
Voorlichting aan het clientsysteem.
Zorgcoordinatie: Regiefunctie in de multi-
disciplinaire afstemming en afstemming met
clientsysteem.

Preventie: Niet van toepassing.

Richtlijnen/standaarden

Sederende premedicatie
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A A AA

Diagnostiek: Kennis van indicatie tot
behandeling met premedicatie, alternatieven
en contraindicaties.

Behandeling: Instellen juiste medicamenteuze
behandeling op basis van leeftijd, etiologische
diagnose, cardiopulmonale toestand, medica-
tiegebruik, en evaluatie van de behandeling.
Zorgcoordinatie: Afstemming met begeleiders
en degene die de ingreep/het onderzoek
waarvoor de premedicatie wordt voorgeschre-
ven gaat uitvoeren. Verantwoordelijkheid voor
bewaking voor,- tijdens en na de ingreep.
Voorlichting aan de patiént, aangepast aan
het ontwikkelingsniveau, voorlichting aan
clientsysteem.

Preventie: Creéren van veilige randvoor-
waarden.

Bevolkingsonderzoeken

Zorgcoordinatie: Proactief ter sprake brengen
van deelname aan de bevolkingsonderzoeken
bij cliént(systeem). Voorlichting over de bevol-
kingsonderzoeken, afgestemd op ontwik-
kelingsniveau. Met cliént(systeem) afweging
maken over deelname op basis van zinvolheid
en haalbaarheid. Vrouwen met Down
syndroom hebben bijvoorbeeld een sterk
verlaagd risico op mammacarcinoom. Adviezen
over begeleiding tijdens het onderzoek, zo
nodig voorschrijven van premedicatie.

NVAVG richtlijn: Bevolkingsonderzoek
mammacarcinoom
http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/mammacarcinoom.pdf
NVAVG richtlijn: Bevolkingsonderzoek
cervixcarcinoom
http://www.nvavg.nl/bestanden/
nvavg-standaarden/Cervixcarcinoom-def.
doc.pdf

XXII. Codes voor
speciale doeleinden




Bijlage 3

Vereiste competenties van de AVG vanwege de bijzondere
zorgbehoeften van mensen met een verstandelijke beperking

Onderstaande competenties zijn gerangschikt naar de paragraafindeling van hoofdstuk 4.

1.Vereiste competenties vanwege beperkingen in
ziektebesef en ziekte-inzicht

* Inschatten van de eigen mogelijkheden en beperkingen
van de patiént in relatie tot het ziektebesef en ziekte-
inzicht van de patiént;

* Ondersteunen en bevorderen van de zelfzorgcompetenties
van de patiént;

* Inschatten van gezondheidsrisico's en individueel gezond-

heidsplan maken om de kwaliteit van leven, gezondheid en

veiligheid te bevorderen;

* Definiéren en hanteren van diagnostische kaders op basis
van specifieke en afwijkende prevalenties;

* Indiceren en bewaken van casemanagement, inclusief het
verantwoord verankeren van het casemanagement in het
zorgsysteem.

2.Vereiste competenties vanwege een atypische
presentatie van gezondheidsklachten

* Betekenis geven aan klachten en problemen van de patiént
binnen zijn leefomgeving;

* Inschatten van de rol en kwaliteiten van het zorgsysteem
van de patiént;

* Gebruik maken van de levensgeschiedenis van de patiént
(bewaken van lange termijn dossier) en efficiént complete-
ren van het medisch dossier;

* Miscommunicatie tegengaan door begrip te verifiéren en
rekening houden met valkuilen als overvraging en sugges-
tibiliteit.

3.Vereiste competenties vanwege beperkingen in
de communicatie

» Consultvoering volgens een triadisch model (driekhoek
patiént — vertegenwoordiger — arts), of 'schilmodel’
(patiént centraal, dan familie, dan begeleiders, enz.);

¢ Onderhouden van samenwerkingsrelatie(s) met communi-
catie-experts zoals gedragskundigen en logopedisten;

* Kunnen toepassen van gespecialiseerde (pijn)schalen;

* Bewaken van de autonomie van de patiént;

* Handicapverlichtend en participatiebevorderend optreden
naar de patiént;

* Rekening houden met en compenseren voor zintuigstoor-
nissen in de arts-patiént communicatie;

* Wegen van zorgen en belangenverstrengeling bij betrok-
kenen (bijv. familie en begeleiders) bij probleemduiding en
-oplossing.

4.Vereiste competenties vanwege beperkingen op
het gebied van tempo

* Kunnen inschatten welk tempo van gesprek en
consultvoering de patiént aankan;

* Een geduldige interactiestijl; tijd nemen en tijd geven.

5.Vereiste competenties vanwege een disharmonisch
ontwikkelingsprofiel

* Kunnen interpreteren van testuitslagen op het gebied van
intelligentie en sociaal-emotionele ontwikkeling;

* Herkennen van en kunnen omgaan met een disharmonisch
ontwikkelingsprofiel.

6.Vereiste competenties vanwege afhankelijkheid
van het cliéntsysteem

* Beoordelen van (wisselende gradaties van)
wilsbekwaamheid;

* Betrekken van en omgaan met (wettelijke) vertegen-
woordigers;

* Werken met verschillende zorgconcepten en (hetero-
geniteit en discontinuiteit van) cliéntbegeleiders met
verschillende opleidingsachtergronden;

» Rekenschap geven van belasting en belastbaarheid van
het zorgsysteem;

* Efficient en effectief betrekken en instrueren van het
zorgsysteem bij het evalueren van medisch beleid,;

* Kennis van de inrichting en wet- en regelgeving van de
(verstandelijk) gehandicaptenzorg.

7.Vereiste competenties vanwege de afwijkende
prevalentie van aandoeningen

* Kennis van de afwijkende prevalentie van aandoeningen bij
mensen met een verstandelijke beperking;

* Herkenning, diagnostiek en behandeling van zeldzame
(bijv. syndroomgebonden) aandoeningen of bij deze
populatie frequente aandoeningen, die in de algemene
bevolking zeldzaam zijn;

* Zorgmanagement van chronische aandoeningen met
gedelegeerde rollen en taken voor het zorgsysteem en
speciaal ontwikkelde instrumenten;

* Bevorderen van 'zelfmanagement' door voorlichting/
scholing en instructie van cliénten en/of hun zorgsysteem.

8.Vereiste competenties vanwege etiologiegerelateer-
de aandoeningen

* Kennis van de etiologiegerelateerde aandoeningen bij de
meest voorkomende syndromen;

* Etiologiegeassocieerd redeneren bij gepresenteerde
klachten;

* Anticiperen op etiologiegerelateerde gezondheids-
problemen;

* Adequaat en gestructureerd hanteren van health watch
programma's.

9.Vereiste competenties vanwege multifactorieel
bepaalde klachten en multimorbiditeit

* Toepassen van een biopsychosociale benadering;

* Inventariseren en prioriteren van multimorbiditeit;

» Toepassen van een gestructureerde, integrale werkwijze
met betrekking tot
multimorbiditeit;

* Coodrdinatie van de medische zorg bij betrokkenheid van
verschillende medische specialismen.

10. Vereiste competenties vanwege probleemgedrag
en psychiatrische problematiek

 Toepassen van een gestructureerde analyse van
gedragsproblemen, met inventarisatie van tenminste het
somatisch, psychiatrisch en gedragsmatig vlak;

* Kunnen duiden van gedrag in de context van het ontwik-
kelingsniveau van de patiént en de interactie met de (leef)
omgeving;
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Vereiste competenties van de AVG vanwege de bijzondere
zorgbehoeften van mensen met een verstandelijke beperking

Efficiént en effectief betrekken en inzetten van andere
disciplines bij diagnostiek en interventies;

Verantwoord gebruik van psychofarmaca en toepassing
van de relevante richtlijnen op dit gebied;

* Beoordelen van en verantwoord toepassen van vrijheids-
beperkende maatregelen;

Kennis van de wet- en regelgeving ter zake (Wgbo en
Wet Bopz).

11. Vereiste competenties vanwege beperkingen in
motorisch functioneren en mobiliteit

* Inhoudelijk leiding geven aan een multidisciplinair team;

* Efficiéent en effectief samenwerken met en inzetten van de
revalidatiearts en orthopeed;

* Hanteren van methodieken om haalbare doelen en
behandelperspectief te formuleren;

* (Doen) uitvoeren van handicapverlichtende en participatie-
bevorderende interventies;

* Begeleiden van de cliént en het zorgsysteem bij progres-
sieve verslechtering van de mobiliteit.

12. Vereiste competenties vanwege beperkingen in het

verdragen van reguliere diagnostiek en behandeling

* Maken van individuele, cliéntgebonden afwegingen met
betrekking tot noodzaak, effectiviteit en belasting van
diagnostiek en behandeling, en mogelijke alternatieven;

* Aangepast aan ontwikkelingsniveau informeren van
clienten over interventies;

* Informeren, instrueren en voorbereiden van het cliént-
systeem en van andere zorgverleners (bijvoorbeeld medisch
specialisten) bij interventies;

* Creativiteit in het zoeken naar haalbare alternatieve
interventies.

13. Vereiste competenties vanwege beperkingen op het
gebied van zelfbepaling en wilsbekwaamheid
* Beschikken over kennis over de rechtspositie van de patiént
op het gebied van de geneeskunde;
* Vaststellen van wilsbekwaamheid van de patiént op het
gebied van medische beslissingen.

14. Vereiste competenties vanwege bijzondere
levensfasen en een ander levensloopperspectief

Is gericht op signalering en vroegdiagnostiek;
Voert integrale assessments uit op basis van mate van
verstandelijke beperking, ontwikkelingsdynamiek en
levensfase;
Houdt in behandelplannen rekening met ontwikkeling en
zelfontplooiing;

* Werkt samen met kinderspecialisten met betrekking tot
transitie van zorg;

* Heeft 0og voor een passend levensperspectief op basis van
potenties en wensen;

* Betrekt zowel cliént als vertegenwoordiger bij besluit-
vorming rond het levenseinde.

15. Vereiste competenties vanwege leefstijl-

problematiek

Bevordert emancipatie en sociale en maatschappelijke
participatie en waakt daarbij voor overvraging;

Werkt vanuit kennis van en inzicht in verhoogde preva-
lentie van verstandelijke beperkingen onder verslaafden,
daklozen en gedetineerden;

Verleent indien nodig doelgroepspecifieke zorg in samen-
werking met GZZ, verslavingszorg en forensische hulp-
verlening;

Bevordert toegankelijkheid en toepasbaarheid van
landelijke leefstijlprogramma’s.
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