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1. Inleiding
Zorggroep Alliade biedt zorg en ondersteuning aan 
meer dan 7.000 mensen met een verstandelijke be-
perking (VB) en kwetsbare ouderen in Friesland. 
Zorggroep Alliade bestaat uit een aantal zorgon-
derdelen waarvan Talant (gehandicaptenzorg) en 
Meriant (ouderenzorg) de bekendste zijn. Naast 
het verlenen van directe zorg en ondersteuning aan 
cliënten, heeft Alliade onderzoek en ontwikkeling 
hoog in het vaandel staan. Onderzoek draagt bij aan 
kennisontwikkeling, deskundigheidsbevordering, 
betere screening, diagnostiek en behandeling en 
zinnige/effectieve zorg. De afdeling Praktijkgericht 
Wetenschappelijk Onderzoek (PWO) richt zich hier-
op en voert een brede waaier aan onderzoeksprojec-
ten uit in de gehandicaptenzorg en ouderenzorg. De 
afdeling PWO bestaat uit een aantal (gepromoveerde) 
onderzoekers en ondersteuners die samen met zorg-
professionals praktijkgericht onderzoek doen. Vaak 
zijn dit behandelaren, zoals artsen, gedragskundi-
gen en logopedisten die naast hun klinische werk 
deeltijds onderzoek verrichten binnen hun deskun-
digheidsdomein. Onderzoek binnen Alliade voldoet 
aan twee voorwaarden vervat in de afdelingsnaam: 
het komt ten goede aan de cliënt van vandaag en/of 
morgen (praktijkgericht) én voldoet aan wetenschap-
pelijke standaarden. Daarbij wordt gefocust op twee 
onderzoekslijnen die aansluiten bij de missie, visie 
en identiteit van de organisatie: 1) veroudering & de-
mentie en 2) evidence-based screening, diagnostiek 
& behandeling. Binnen deze twee onderzoekslijnen 
lopen diverse onderzoeksprojecten die zelfstandig of 
in samenwerking met collega-zorginstellingen, ho-
gescholen of universiteiten worden uitgevoerd. Op 
het internationale gehandicaptenzorgcongres van 
IASSIDD (6-8 juli 2021) worden resultaten gedeeld 
van vier onderzoeksprojecten. 

2.  Onderzoekslijn veroude-
ring & dementie

De bevolking vergrijst. Dat geldt voor zowel mensen 
zonder als met VB. Naarmate mensen ouder worden, 
worden ze kwetsbaarder en veranderen hun wensen 
en behoeften. Zorggroep Alliade onderscheidt zich 
door de combinatie van gehandicaptenzorg en oude-
renzorg binnen één organisatie. Bijzondere aandacht 
wordt gegeven aan dementie, want door de vergrij-
zing neemt het aantal mensen met dementie sterk 
toe (Alzheimer Nederland, 2017). Vanuit de afdeling 
PWO wordt gewerkt aan diverse projecten binnen 
deze onderzoekslijn gericht op het brede domein van 
veroudering & dementie. Een daarvan is een meerja-
rig samenwerkingsverband over dementie bij mensen 
met (zeer) ernstige verstandelijke (en meervoudige) 
beperkingen, afgekort tot (Z)EV(M)B. De eerste re-
sultaten van deze samenwerking worden op het con-
gres gepresenteerd.

2.1 Symposium ‘Dementie bij mensen  
(Z) EV(M)MB’

Door het toenemende aantal ouder wordende men-
sen met VB wordt dementie een steeds belangrijkere 
uitdaging in de gehandicaptenzorg (Coppus, 2013). 
Hoe ernstiger de VB, des te ingewikkelder achteruit-
gang in functioneren en dementie zijn vast te stellen 
(Evans et al., 2013; McKenzie, Metcalfe, & Murray, 
2018). Voor mensen met (Z)EV(M)B zijn er nauwe-
lijks handvatten voor signalering en diagnostiek van 
dementie. In de praktijk is er een grote behoefte aan 
kennis over dementie bij deze doelgroep. Door de-
mentie tijdig te signaleren en diagnosticeren kan tij-
dig worden ingespeeld op de veranderende wensen en 
behoeften van de cliënt. Hiervoor is een beter begrip 
van de symptomen nodig.
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Door kennis en ervaringen ten aanzien van sympto-
men op te halen uit diverse bronnen, deze kennis te 
bundelen en vervolgens handvatten voor de praktijk 
te ontwikkelen, kan dementie mogelijk eerder ge-
signaleerd en gediagnosticeerd worden bij mensen 
met (Z)EV(M)B. Hiervoor hebben Ipse de Bruggen, 
Koninklijke Visio, ’s Heeren Loo, Zorggroep Alliade, 
Hanzehogeschool, Rijksuniversiteit Groningen en 
Universitair Medisch Centrum Groningen de han-
den ineengeslagen. Dankzij een subsidie van ZonMw 
is een promotieonderzoek gestart waarin getracht 
wordt te achterhalen hoe dementie zich uit bij men-
sen met (Z)EV(M)B. De eerste projectstappen (fo-
cusgroepen, literatuuronderzoek en enquêtes/inter-
views) worden op het congres gepresenteerd.

Stap 1: Focusgroeponderzoek over relevantie, sympto-
men en scholingsbehoefte
Focusgroepen zijn groepsinterviews om bijvoorbeeld 
praktijkervaringen en -behoeften ten aanzien van 
een probleem op te halen (van Royen & Peremans, 
2007). In vier explorerende focusgroepsessies met elk 
12 tot 13 deelnemers (zorgprofessionals en familiele-
den) die ervaring hadden met achteruitgang/demen-
tie bij mensen met (Z)EV(M)B (≥40 jaar), zijn 1) de 
relevantie van de diagnose dementie, 2) observeerba-
re symptomen en 3) de kennis- en scholingsbehoefte 
besproken. Middels een thematische analyse (Braun 
& Clarke, 2006) zijn categorieën en (sub)thema’s ge-
identificeerd. Symptomen zijn gecategoriseerd in een 
symptomenmatrix. 

Uit de thematische analyse bleek dat de deelnemers 
de diagnose dementie relevant vinden omdat ze hier-
door meer begrip krijgen en geïnformeerd keuzes 
kunnen maken. Na toepassing van de symptomen-
matrix bleken cognitieve- en gedragsveranderingen 
het meest prominent aanwezig. De deelnemers gaven 
ook aan dat ze behoefte hebben aan meer kennis, 
scholing en ondersteunend beleid vanuit de zorgin-
stelling. Een gedetailleerdere beschrijving van de re-
sultaten, inclusief de symptomenmatrix, is te vinden 
in Dekker et al. (2021). 

Stap 2: Systematisch literatuuronderzoek naar obser-
veerbare symptomen
De tweede stap in dit onderzoekstraject betrof een 
systematisch literatuuronderzoek om observeerbare 
dementiesymptomen bij mensen met (Z)EV(M)B te 
identificeren. De databases PubMed, PsycINFO en 
Web of Science zijn doorzocht, waarbij een combi-

natie van zoekwoorden is gebruikt voor (Z)EV(M)
B, dementie/veroudering en een oude(re) populatie. 
Hoewel er in de literatuur in toenemende mate aan-
dacht is voor dementie bij mensen met VB, bleken er 
weinig studies te zijn die dementiesymptomen be-
schrijven bij mensen met (Z)EV(M)B. In totaal vol-
deden 11 studies aan de inclusiecriteria. We vonden 
cognitieve, gedragsmatige en psychologische symp-
tomen, achteruitgang in algemene dagelijkse levens-
verrichtingen en neurologische en fysieke verande-
ringen. Op het congres presenteert Maureen Wissing 
(promovenda) een overzicht van de gevonden symp-
tomen die bij mensen met (Z)EV(M)B (mogelijk) op 
dementie kunnen wijzen. Een uitgebreide beschrij-
ving van de gevonden literatuur is te lezen in Wissing 
et al. (2021). 

Stap 3: Enquêtes en interviews over dementiesympto-
men bij mensen met (Z)EV(M)B
Om dementiesymptomen bij mensen met (Z)EV(M)B  
op te halen uit de praktijk, is familieleden en zorg-
professionals gevraagd om een enquête in te vullen 
over de symptomen en diagnose van dementie bij 
deze doelgroep. De uitkomsten zijn verder verdiept 
middels semigestructureerde interviews met zorg-
professionals die ervaring hebben met het signale-
ren en diagnosticeren van dementie bij mensen met  
(Z)EV(M)B. Vanuit het project licht dr. Aly Waninge
(Hanzehogeschool) tijdens het congres een eer-
ste tipje van de sluier op ten aanzien van de resul-
taten van de enquête die door 13 familieleden en 87
zorgprofessionals met verschillende achtergronden
volledig werd ingevuld. De resultaten laten zien dat
gedragsveranderingen vaker worden waargenomen
dan cognitieve achteruitgang. Bij cliënten met de-
mentie bleek vaker sprake van epilepsie en motori-
sche achteruitgang dan bij cliënten zonder dementie.
Daarnaast wordt tijdens het congres ingezoomd op
de uitkomsten van 14 interviews (tot verzadiging was
bereikt) met 16 zorgprofessionals. Met deze inter-
views wordt een verdiepingsslag gemaakt ten aanzien 
van de signalering van dementiesymptomen, waarbij

Binnen Alliade focussen we op twee onderzoekslijnen die 

aansluiten bij de missie, visie en identiteit van de organisatie: 

1) veroudering & dementie en 2) evidence-based screening, 

diagnostiek & behandeling.
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de nadruk wederom meer op gedragsveranderingen 
en minder op cognitieve symptomen lag. Meer in-
formatie over deze en komende projectstappen is te 
vinden op alliade.nl/pwo/dementie-zevmb en vb-de-
mentie.nl 

3 .  Onderzoekslijn evidence- 
based screening, diag-
nostiek & behandeling

Veel methodes van screening, diagnostiek en behan-
deling in de langdurige zorg zijn niet of onvoldoen-
de onderzocht. Het risico bestaat dat deze methodes 
onvoldoende effectief zijn of leiden tot een niet-doel-
matige inzet van middelen. Welke methodes werken? 
Waarvoor ontbreken valide instrumenten? En welke 
bestaande instrumenten moeten worden aangepast 
zodat ze beter aansluiten bij de specifieke doelgroep? 
De afdeling PWO richt zich met meerdere projecten 
op dergelijke vragen. Drie projecten uit deze onder-
zoekslijn worden gepresenteerd op het congres.

3.1.   Ontwikkeling en eerste validering 
Screeningsinstrument voor Dysfagie bij 
mensen met VB

Mensen met VB hebben een hoog risico op dysfagie 
(Robertson, Chadwick, Baines, Emerson, & Hatton, 
2017). Vroegtijdige screening is van belang om ern-
stige gezondheidsproblemen, zoals verstikking of 
longontsteking, te voorkomen. Dit kan bijdragen aan 
een betere kwaliteit van leven. Om een verhoogd ri-
sico op dysfagie snel en eenvoudig te signaleren heb-
ben we het Screeningsinstrument voor Dysfagie bij 
mensen met VB (SD-VB) ontwikkeld voor zorgver-
leners op basis van 1) wetenschappelijke literatuur, 
2) items uit bestaande screeningsinstrumenten en 
3) praktijkervaringen van logopedisten en artsen in 
de gehandicaptenzorg. De validering vond plaats in 
twee deelonderzoeken: eerst in een steekproef van 42 
mensen met VB en later in een grote steekproef van 
1064 mensen met VB. De uitkomst op het SD-VB is 
vergeleken met de conclusie op de door logopedis-
ten veel gebruikte Dysphagia Disorder Survey (DDS) 
(Sheppard, Hochman, & Baer, 2014). Logopedist-
onderzoekers Susanna van der Woude en Marloes 
Schüller-Korevaar presenteren op het congres de 
eerste resultaten. Die wijzen erop dat het SD-VB een 
veelbelovend screeningsinstrument is, zowel qua 
sensitiviteit, specificiteit en voorspellende waarden 

als qua gebruiksgemak voor zorgverleners. Op basis 
van de resultaten en praktijkervaringen is het SD-
VB verbeterd. Een vervolgonderzoek waarin de ge-
optimaliseerde versie verder wordt getoetst, o.a. op 
betrouwbaarheid, is gaande. In de toekomst past het 
SD-VB in een periodiek, cyclisch werkproces met het 
SD-VB als eerste stap, gevolgd door diagnostiek door 
een logopedist (afhankelijk van de SD-VB-score), 
eet- en drinkadviezen en evaluatie. De ontwikkeling 
en eerste validering van het SD-VB is uitgebreid be-
schreven in NTZ (van der Woude, Schüller-Korevaar, 
Verheij-Jansen, Fokkens, & Dekker, 2021). Meer in-
formatie is te vinden op alliade.nl/pwo/sd-vb 

3.2.   Slaapapneudiagnostiek bij mensen 
met downsyndroom met WatchPAT: een 
haalbaarheidsonderzoek

Slaapapneu is een aandoening veroorzaakt door een 
regelmatige verstoring van de ademhaling gedurende 
de slaap doordat de luchtwegen worden afgesloten of 
doordat de hersenen de ademhaling niet reguleren. 
Hoe vaker de ademhaling stopt, hoe meer nadelige 
gevolgen dit kan hebben (Rundo, 2019). Uit polysom-
nografie-onderzoek blijkt dat 78% van de mensen 
met downsyndroom slaapapneu heeft. Dit komt ech-
ter niet naar voren in zelfrapportages/vragenlijsten 
(Giménez et al., 2018). Het screenen en diagnostice-
ren van slaapapneu bij mensen met downsyndroom 
is bijzonder lastig omdat een polysomnografie als erg 
belastend kan worden ervaren (Yalamanchali et al., 
2013), wat leidt tot onderdiagnostiek. De WatchPAT 
biedt mogelijkheden om op een laagdrempelige ma-
nier slaapapneu te diagnosticeren bij deze doelgroep. 

De WatchPAT (Itamar Medical Ltd) is een horloge 
met vingerprobe dat apneu indirect detecteert door 
sympathische arousal te meten, oftewel de reac-
tie op een apneu. De WatchPAT detecteert perifere 
arteriële volumeveranderingen (perifere arteriële 
tonometrie, PAT) en zuurstofsaturatie (pulseoxi-
meter). Daarnaast meet de WatchPAT beweging, li-
chaamshouding, snurkgeluiden en hartslag. Bij een 
apneu daalt de zuurstofsaturatie, stijgt de hartslag en 
treedt vasoconstrictie op. Deze arousal wordt door 
de WatchPAT gemeten (verlaging PAT-amplitude) 
en verwerkt middels een geautomatiseerd algoritme. 
De WatchPAT is reeds onderzocht in (grote) groepen 
patiënten in de algemene bevolking van verschillen-
de leeftijden, inclusief chronische ziektes (o.a. Jen 
et al., 2020; Pillar et al., 2019; Yalamanchali et al., 
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2013). De toepasbaarheid en validiteit zijn onder-
zocht en vergeleken met de gouden standaard (PSG) 
met zeer veelbelovende resultaten (meta-analyse van 
Yalamanchali et al., 2013). Tot dusver is de WatchPAT 
echter niet onderzocht bij mensen met downsyn-
droom of VB. 

Het doel van dit onderzoek is de toepasbaarheid van 
de WatchPAT voor het diagnosticeren van slaapap-
neu bij cliënten met downsyndroom in kaart te bren-
gen. Dertig cliënten met downsyndroom (≥18 jaar) 
zijn geïncludeerd. Slaapapneu wordt bij hen onder-
zocht door de Stop-Bang-slaapapneuvragenlijst af 
te nemen (huidige praktijk) en door de WatchPAT 
één nacht te dragen, waarna de resultaten worden 
vergeleken. Twee artsen voor verstandelijk gehandi-
capten stellen onafhankelijk van elkaar een diagnose 
op basis van de rapportage die door de WatchPAT 
wordt gegenereerd. Daarnaast worden aan de hand 
van vragenlijsten en semigestructureerde interviews 
de ervaringen van cliënten en zorgverleners in kaart 
gebracht.

Op het congres presenteren Rixt Nijenhuis-Huls (arts 
verstandelijk gehandicapten-onderzoeker) en Manna 
Alma (senior onderzoeker) de allereerste resultaten 
t.a.v. de haalbaarheid van de inzet van de WatchPAT
bij mensen met downsyndroom. Aanvullend vergelij-
ken we de resultaten van de slaapapneudiagnose met
de WatchPAT met die van Stop-Bang-vragenlijst.
Bovendien worden bevorderende en belemmerende
factoren gepresenteerd die een rol spelen bij de ac-
ceptatie van de WatchPAT door volwassenen met
downsyndroom. Data-analyse is gaande. De resul-
taten worden later dit jaar ingediend bij een weten-
schappelijk tijdschrift. Meer informatie is te vinden
op alliade.nl/pwo/watchpat.

3.3.   Verbeteren van communicatie over goed 
opvoederschap tussen ouders met LVB 
en zorgprofessionals

In de zorg en ondersteuning aan ouders met lich-
te VB (LVB) zijn hulpmiddelen beschikbaar om de 
veiligheid van het kind en risicofactoren in kaart te 
brengen. Het is echter onduidelijk of deze hulpmid-
delen aansluiten bij de behoeften van de ouders. Wat 
kan ouders en zorgprofessionals helpen bij gesprek-
ken over (goed genoeg) opvoederschap? Het project 
Opvoeden doe je samen beoogt inzicht te krijgen in 
de aspecten en behoeften die een rol spelen in de 

communicatie tussen ouders met LVB en zorgprofes-
sionals over (goed genoeg) opvoederschap. Op basis 
daarvan wordt een (visueel) hulpmiddel ontwikkeld 
ter ondersteuning van gesprekken over opvoedvaar-
digheden.

In dit kwalitatieve onderzoek dat verloopt volgens het 
Adapted Intervention Mapping protocol (Belansky, 
Cutforth, Chavez, Waters, & Bartlett-Horch, 2011)
worden zes stappen genomen: het inventariseren van 
de behoeften, specificeren van de doelen en selecte-
ren van communicatie-elementen, waarna het hulp-
middel wordt ontwikkeld, geïmplementeerd en geë-
valueerd. Hierbij zijn alle stakeholders betrokken: ou-
ders met LVB, zorgprofessionals en extern betrokken 
organisaties (praktijk) en onderzoekers (theoretische 
onderbouwing). De data voor deze vier perspectieven 
worden verzameld middels literatuuronderzoek, se-
migestructureerde interviews en focusgroepen met 
ouders en zorgprofessionals. Op het congres presen-
teert Carola van Hof (gedragskundige-onderzoeker) 
het ontwikkelingsproces en de eerste resultaten voor 
de vereisten voor het visuele hulpmiddel. Meer infor-
matie is te vinden op alliade.nl/pwo/opvoeden. 
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