
82 NTZ  |  nummer 3  |  2023

ARTIKEL

Kenmerken en ondersteuningsbehoeften van 
mensen met een licht of ernstig verstandelijke 
beperking en ernstig probleemgedrag en 
psychische problematiek
Auteurs: P. Embregts, R. Didden, X. Moonen, G. Leusink en C. Schuengel

1. Inleiding
Bij mensen met een verstandelijke beperking mani-
festeert zich op jonge leeftijd een verminderd cogni-
tief en adaptief functioneren (APA, 2013). Ook lopen 
zij een verhoogd risico op het ervaren van probleem-
gedrag in vergelijking met de algemene bevolking 
(Dykens, 2007), al variëren prevalentiecijfers sterk 
tussen onderzoeken, afhankelijk van de diagnosti-
sche criteria en de specifieke steekproeven die zijn 
geïncludeerd (Buckles et al., 2013). Voor mensen 
met een licht of ernstig verstandelijke beperking en 
ernstig probleemgedrag en psychische problematiek 
worden in het zorgveld de termen LVB+/EVB+ steeds 
vaker gebruikt. Deze terminologie duidt op een be-
hoefte vanuit de praktijk en beleid voor een nieuw la-
bel waarmee mensen met probleemgedrag apart wor-
den onderscheiden binnen de populatie van mensen 
met licht of ernstig verstandelijke beperking in het 
algemeen. De waarde van deze termen zou kunnen 
zijn dat het helpt duidelijk te maken dat probleemge-
drag niet inherent is aan leven met een licht of ernstig 
verstandelijke beperking. Een nieuw label kan even-
wel ook een eigen leven gaan leiden, nog voordat het 
weloverwogen gedefinieerd en getoetst is op meer-
waarde voor inzicht, interventie en beleid. Nu de 

termen LVB+/EVB+ in het leven zijn geroepen, is het 
de vraag of deze termen eenduidig kunnen worden 
omschreven en voorzien van een handelingsgericht 
verklaringsmodel. In opdracht van VGN (voor wat 
betreft LVB+ en EVB+) en het kennisplatform EVB+ 

(voor wat betreft EVB+) zijn de auteurs van dit artikel 
dan ook tot twee omschrijvingen gekomen: een LVB+ 
omschrijving (Embregts et al., 2020) en een EVB+ 
omschrijving (Embregts et al., 2021), in beide geval-
len gericht op volwassenen (vanaf 18 jaar) binnen het 
kader van de Wet langdurige zorg (Wlz). 

Wat betreft het vóórkomen van probleemgedrag 
bij mensen met een verstandelijke beperking, wor-
den percentages van vier tot zes procent genoemd 
in grote algemene populaties van mensen met een 
verstandelijke beperking en tot wel tachtig procent 
bij mensen met een ernstig verstandelijke en meer-
voudige beperking (Emerson et al., 2001; Lundqvist, 
2013). Nederlands onderzoek bij kinderen en adoles-
centen laat zien dat kinderen met een verstandelijke 
beperking op alle leeftijden vaker probleemgedrag 
laten zien dan kinderen zonder een verstandelijke 
beperking (De Ruiter et al., 2007). Ander Nederlands 
epidemiologisch onderzoek laat percentages tot vijf-
tig procent zien bij kinderen en adolescenten met een 
verstandelijke beperking, in vergelijking met 18 pro-
cent bij kinderen en adolescenten zonder een verstan-
delijke beperking (Dekker et al., 2002). 

Om betrouwbare gegevens over dit verhoogde risico 
te geven, voerden Hughes-McCormack et al. (2017) 
een bevolkingsonderzoek uit in Engeland. Zij vonden 
dat mensen met een verstandelijke beperking onge-
veer zeven keer zoveel kans hadden op het vertonen 
van probleemgedrag dan mensen zonder een ver-
standelijke beperking. Dit probleemgedrag is soms 
gekoppeld aan een specifieke oorzaak van de licht 
verstandelijke beperking of ernstig verstandelijke be-
perking, maar is veel vaker de resultante van een niet 
voldoende aan de mogelijkheden van een persoon 
met een verstandelijke beperking aangepaste omge-
ving (Embregts et al., 2009).

Nu de termen LVB+/EVB+ in het leven zijn geroepen, is het de 

vraag of deze termen eenduidig kunnen worden omschreven 

en voorzien van een handelingsgericht verklaringsmodel. 
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Het AAIDD-model is ooit voorgesteld als kader om 
de betekenis van het functioneren van mensen met 
een verstandelijke beperking beter te begrijpen. 
Vanuit dit model worden problemen in het menselijk 
functioneren geduid als een dynamische disbalans 
tussen cognitieve en adaptieve capaciteiten, partici-
patie, gezondheid, context én als een indicatie dat de 
omgeving deze disbalans (onvoldoende) passend on-
dersteunt, behandelt of compenseert. Voor alle men-
sen geldt dat een goede balans tussen de elementen in 
het model het ontstaan van problemen in het func-
tioneren kan voorkomen. In de Multidisciplinaire 
Richtlijn Probleemgedrag bij volwassenen met een 
verstandelijke beperking (Embregts et al., 2019) heeft 
het AAIDD-model een aanpassing ondergaan, waar-
door ook elementen uit het biopsychosociale model 
en het ecologische model een plek hebben gekregen 
(zie Figuur 1).

Aan de hand van het AAIDD-model en de praktijk-
situaties waarin de termen LVB+ en EVB+ worden 
gebruikt, doen we een voorstel welke kenmerken en 
ondersteuningsbehoeften gerelateerd kunnen wor-
den aan de termen LVB+ en EVB+. 

2. Kenmerken en 
ondersteuningsbehoeften 
van mensen met LVB+
2.1 Menselijk functioneren
De doelgroep van mensen met LVB+ wordt aller-
eerst gekenmerkt door de aanwezigheid van ernstig 
probleemgedrag en/of psychische problematiek. In 
de Multidisciplinaire Richtlijn Probleemgedrag bij 
volwassenen met een verstandelijke beperking wordt 
probleemgedrag als volgt gedefinieerd: 

“Probleemgedrag is internaliserend en/of externali-
serend gedrag dat door de persoon zelf en/of de om-
geving in een specifieke context als sociaal-cultureel 
ongewenst wordt gezien en dat van zodanige inten-
siteit, frequentie of duur is, dat het voor de persoon 
zelf en/of de naaste omgeving nadelig, stressvol of 
schadelijk is” (Embregts et al., 2019). 

Bij ernstig probleemgedrag zijn de frequentie, de 
duur en/of de momenten waarop het gedrag voor-
komt zodanig dat er grote nadelen/gevaar ontstaan   
voor de persoon zelf, voor betrokkenen en/of de sa-
menleving (Embregts et al., 2019). Externaliserend 
probleemgedrag, zoals agressie, seksueel grensover-
schrijdend gedrag en antisociaal/delict gedrag is 

Aan American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)-model (Embregts et al., 2019)

Figuur 1. 
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vaak de reden voor opname in een specialistische 
voorziening (Delforterie & Hesper, 2020). Mensen 
met LVB+ worden met regelmaat verdacht en/of ver-
oordeeld voor delicten en kunnen tegelijkertijd ook 
zelf het slachtoffer zijn van een misdrijf (Neijmeijer, 
2020; Neijmeijer et al., 2014). Naast de aanwezigheid 
van ernstig externaliserend probleemgedrag is bij een 
groot deel van de mensen met LVB+ sprake van inter-
naliserend gedrag (extreme vermijding, stemmings-
problematiek, trauma gerelateerde klachten, zelfver-
wonding) of psychische stoornissen (o.a. verslaving, 
persoonlijkheidsstoornis, psychotische stoornis, 
impulscontrole stoornissen) (Delforterie & Hesper, 
2020; Neijmeijer, 2020; Neijmeijer et al., 2014; Van 
den Hazel et al., 2020).

2.2 Persoonlijke factoren (I t/m IV AAIDD-
model)

Mensen met LVB+ hebben beperkingen in de intel-
lectuele en adaptieve vaardigheden. Tevens wordt 
participatie in de samenleving voor mensen met 
LVB+ ernstig belemmerd door de aanwezigheid van 
een zeer beperkt ondersteunend sociaal netwerk; 
beschikbare netwerkleden hebben daarnaast niet 
altijd een gunstige invloed (bijv. criminele leeftijds-
genoten/vrienden of familieleden) (Neijmeijer et al., 
2020; Tournier et al., 2020). Een aanzienlijk deel 
van de groep LVB+ heeft geen afgeronde opleiding, 
werk of tevredenstellende vorm van dagbesteding. 
Er zijn vaak financiële problemen, waarbij een deel 
van de personen onder bewind of curatele staat en 
schuldhulpverlening krijgt (Neijmeijer et al., 2014; 
Neijmeijer, 2020). Mensen met LVB+ kunnen gedeel-
telijk of volledig wilsonbekwaam zijn ten aanzien van 
bepaalde beslissingen of handelingen. Ten aanzien 

van een aantal gezondheidsaspecten kan er bij men-
sen met LVB+ sprake zijn van neurologische stoornis-
sen zoals niet aangeboren hersenletsel (onder meer 
als gevolg van een ongeval of van ‘acting out’ gedrag), 
een bepaalde aanleg voor bijvoorbeeld verslaving of 

psychose, gezondheidsklachten als onderdeel van 
een bepaald syndroom en/of gezondheidsproblemen 
zoals roken of overgewicht, gekoppeld aan beperkte 
gezondheidsvaardigheden.            

2.3 Context: omgevingsfactoren (V in het 
AAIDD-model)

Naast biologische en medische factoren hangt het 
functioneren van mensen met LVB+ samen met de 
aanwezigheid van een aantal ongunstige omgevings-
factoren. Mensen met een LVB+ groeien vaker op in 
onveilige gezinssituaties waarbij lichamelijke en af-
fectieve verwaarlozing aanwezig is (De Looff, 2018; 
Mosk & Degreave, 2019; Nieuwenhuis et al., 2019; 
Van den Hazel et al., 2020; Vervoort-Schel et al., 2021; 
Wieland, 2019). Veel cliënten zijn getuige of slacht-
offer geweest van mishandeling, ernstig geweld, 
seksueel misbruik en middelengebruik in het gezin 
(Knotter, 2019; Nieuwenhuis et al., 2019; Van den 
Hazel et al., 2020). Naast problemen in de gezinssitu-
atie is bij een deel van de personen sprake (geweest) 
van ernstige problemen in de woonomstandigheden 
bijvoorbeeld in de vorm van dakloosheid of zeer veel-
vuldig verhuizen (Hesper & Drieschner, 2013).

2.4 Ondersteuning (ovaal in het midden van 
het AAIDD-model)

Het AAIDD-model geeft aan dat naast bovenge-
schetste factoren, ook het type en de kwaliteit van de 
individuele ondersteuning/hulpverlening een impact 
hebben op het menselijk functioneren. Mensen met 
LVB+ hebben een geschiedenis van niet-toereiken-
de hulpverlening en leggen over het algemeen een 
lange weg af om passende zorg en ondersteuning te 
krijgen (Neijmeijer, 2020). Veel personen verblijven 
in de loop van de tijd in meerdere zorgsectoren en/
of justitie met als gevolg hospitalisatie en frequente 
overplaatsing (Neijmeijer et al., 2014; Van den Hazel 
et al., 2020). De kans op suïcide is verhoogd, in het 
bijzonder in situaties waar sprake is van een (dreigen-
de) breuk in het contact met belangrijke anderen (bij-
voorbeeld door een gedwongen/ongewilde overplaat-
sing of het overlijden van een belangrijk persoon uit 
het netwerk) (Van den Hazel et al., 2020).

In hun ondersteuning zijn mensen met LVB+ gebaat 
bij een veilig en ondersteunend leefklimaat, continu-
iteit in de woonomgeving en behandeling, een duide-
lijke en voorspelbare begeleidingsstijl, voorspelbaar-
heid in daginvulling, herkenbare leefregels en de ver-
bondenheid met begeleiders (Embregts et al., 2019; 
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Knotter, 2019; Simons et al., 2020; Van den Hazel et 
al., 2020). Verbondenheid en de ervaring gezien en 
gehoord te worden, worden ook bij mensen met LVB+ 
(zowel in open én in hoog beveiligde verblijfsvoor-
zieningen) beschouwd als beschermende factoren 
(Joiner, 2009 in Van den Hazel et al., 2020; Neijmeijer 
et al., 2021; O’Connor & Kirtley, 2018 in Van den 
Hazel, 2020; Tournier et al., 2020; Van den Bogaard, 
2019). De ondersteuningsbehoeften van mensen 
met LVB+ vragen om langdurige, intensieve mul-
tidisciplinaire en transdisciplinaire samenwerking 
(bijvoorbeeld GZ-psycholoog, orthopedagoog-gene-
ralist, psychiater, vaktherapeuten; langdurige VG & 
specialistische GGZ). De betrokken disciplines die-
nen kennis te hebben die verder reikt dan  de eigen 
specialisatie (bijvoorbeeld kennis over verstande-
lijke beperking bij GGZ en detentiemedewerkers en 
kennis over gedrags- en psychische problematiek bij 
medewerkers in de VG -zorg) en noodzakelijke vaar-
digheden te bezitten met name omtrent specialisti-
sche behandeling (bijvoorbeeld verslaving, psychose), 
risicomanagement, emotieregulatie en de-escalatie. 
Van begeleiders vraagt dit een attitude waarin oog 
is voor een zo normaal mogelijk leven voor cliënten 
alsmede stressbestendigheid en het om kunnen gaan 
met teleurstellingen. Voor een goede werkalliantie 
is nodig dat de cliënt (en eventueel zijn netwerk) en 
alle hulpverleners dezelfde doelen nastreven; ondui-
delijkheden in de begeleiding versterken de proble-
men (Van den Hazel et al., 2020). Tegelijk wordt van 
hulpverleners gevraagd om te improviseren op grond 
van onverwachte gebeurtenissen en van behandel-
strategie te veranderen wanneer de omstandigheden 
dit vereisen. Professionals dienen hun ondersteuning 
bovendien vorm te geven binnen soms dwingende 
(veiligheids-) kaders. Daarnaast is vaak intensieve 
ondersteuning van het sociale netwerk nodig (bij-
voorbeeld het intensiveren van sociale contacten met 
familieleden of vrienden die een gunstige invloed 
hebben op de cliënt).

Tot slot vraagt de inrichting van de organisatie om 
een specifieke aanpak, omdat systeemaspecten in de 
organisatiecontext de preventie en het omgaan met 
probleemgedrag van mensen met een LVB+ kunnen 
verbeteren (Olivier-Pijpers, 2020). Een factor die voor 
mensen met LVB+ bovendien medebepalend is in 
het aanbod van zorg en ondersteuning, betreft het 
forensische perspectief. Met andere woorden: het 
adequaat inschatten en in goede banen leiden van ri-
sicovolgedrag en risicovolle situaties wanneer dit ver-

plicht wordt gesteld vanuit justitie en/of de Wet zorg 
en dwang (bijvoorbeeld  een gesloten setting met een 
geringe bewegingsvrijheid). De behandeling en het 
verblijf van mensen met LVB+ heeft in een aantal ge-
vallen een verplicht karakter, hetgeen de complexiteit 
van de doelgroep en de complexiteit in het aanbieden 
van een passend zorgaanbod onderstreept.

2.5 Complexe en dynamische interacties 
(dynamiek binnen het AAIDD-model)

De complexiteit van zorg voor mensen met LVB+ 
kan duidelijk worden gemaakt aan de hand van het 
AAIDD-model, omdat hierin gevisualiseerd kan wor-
den dat de persoonsgebonden- en contextgebonden 
factoren gerelateerd zijn aan de kwaliteit van onder-
steuning, de kwaliteit van leven, het probleemge-
drag en de psychische problematiek van mensen met 
LVB+. Allereerst kan het type problematiek dat in 
de persoon zelf gelegen is ernstig zijn (bijvoorbeeld 
psychosegevoeligheid) en (mede) syndroomgebon-
den. Tevens dragen de vijf dimensies uit het AAIDD-
model (d.w.z. verstandelijke mogelijkheden, adaptief 
gedrag, participatie, gezondheid en omgevingsfacto-
ren) en de kwaliteit van de ontvangen ondersteuning 

bij aan het individuele ontwikkelingsverloop en de 
ernst van de problematiek op enig moment. Tot slot 
hangt de complexiteit van de zorgvraag van mensen 
met LVB+ samen met het behandelperspectief zoals 
de betrokkene dit ervaart en dat, in overleg met de 
behandelaren, het netwerk en in een aantal gevallen 
ook dwingend door justitie, wordt geformuleerd.  De 
inspanningen en maatregelen die nodig zijn om het 
aantal risicofactoren langdurig te kunnen verminde-
ren of het optreden van enig herstel te kunnen berei-
ken, zijn aanzienlijk te noemen. Bij LVB+ volwasse-
nen is vooruitgang (in leerproces en gedragsverande-
ring) door behandeling mogelijk. De termijn waarop 
die veranderingen zichtbaar worden varieert en kan 
aanzienlijk zijn (Delforterie & Hesper, 2020). Daarbij 
zijn relatief veel maatregelen en inspanningen nodig 
om een evenwicht tussen de geboden ondersteuning 
en de ervaren levenskwaliteit te bereiken en te behou-
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den (Nieuwenhuis et al., 2017). LVB+ kenmerkt zich 
door een complex samenspel van al deze factoren, 
die elkaar in ongunstige zin beïnvloeden en kunnen 
leiden tot voor professionals moeilijk te behandelen 
en te begeleiden problematiek. Hierbij kan gedacht 
worden aan een combinatie van zwakke cognitieve 
en adaptieve vaardigheden in combinatie met ern-
stige psychiatrische problematiek, neiging tot her-
haaldelijk risicovol gedrag, gebleken ontoereikend-
heid van lichtere vormen van zorg en behandeling, 
beperkte leerbaarheid, beperkte stabilisatie ondanks 
de inzet van intensieve zorgvormen en vaak dwin-
gende, justitiële kaders. De ernst van de problematiek 
zit in de combinatie van deze factoren én de onder-
steuningsintensiteit die hierbij nodig is om risico’s op 
probleemgedrag en onveiligheid voor de persoon en 
de directe en maatschappelijke omgeving te vermin-
deren en het persoonlijke welbevinden en dat van de 
omgeving te verhogen.

3. Kenmerken en 
ondersteuningsbehoeften 
van mensen met EVB+
3.1 Menselijk functioneren
Mensen met EVB+ worden allereerst gekenmerkt 
door de aanwezigheid van gedrag dat door de om-
geving wordt gezien als ernstig probleemgedrag. 
Zelfbeschadigend gedrag (waarbij mensen zichzelf li-
chamelijk pijn doen), agressief gedrag (waarbij agres-
sie op anderen is gericht) en destructief gedrag (waar-
bij materiële schade in de omgeving wordt aangericht) 
zijn vormen van probleemgedrag die frequent voor-
komen bij mensen met EVB+ (Chadwick et al., 2001; 
Crocket et al., 2006; Davies & Oliver, 2016). Andere 
veelvoorkomende vormen van probleemgedrag bij 
mensen met EVB+ zijn onder andere prikkelbaar-
heid, stereotype bewegingen, nervositeit, concen-
tratieverlies, verlies van interesse, slaapproblemen, 
onverklaarbare veranderingen in eetlust en gewicht, 
schreeuwen, verwarring, sociale terugtrekking, 
problemen met impulscontrole en woedeaanvallen 
(Chadwick et al., 2001; Holden & Gitlesen, 2003). 
Bij EVB+ gaat het om ernstige vormen van dergelijk 
probleemgedrag; zo kunnen stereotype bewegingen 
dermate ernstig en dwangmatig zijn dat deze ver-
zorging en activiteiten onmogelijk maken. Ontstaan 
en voortduren van probleemgedrag bij EVB+ wordt 
toegeschreven aan de mismatch tussen kenmerken 
van de persoon met EVB (persoonlijke factoren), 

zoals de wijze van cognitieve informatieverwerking 
en zelfregulatie, de interacties met sociale partners, 
zoals zorgprofessionals, naasten en medecliënten, en 
de organisatie van het zorgsysteem, zoals stabiliteit 
van begeleiders, beschikbare expertise of attributies 
voor probleemgedrag (Embregts et al., 2019; Olivier-
Pijpers et al., 2018; Schalock et al., 2010). 

3.2 Persoonlijke factoren (I t/m IV AAIDD-model)
Mensen met EVB+ hebben ernstige beperkingen in 
de intellectuele en adaptieve vaardigheden (APA, 
2013). Hun verminderde adaptieve vaardigheden ko-
men naar voren in beperkte conceptuele, sociale en 
praktische vaardigheden: 

1.  zij gebruiken vaak geluiden, gebaren, of, met hulp, 
enkele woorden of korte zinnen, om de aandacht van 
anderen in hun omgeving te trekken om hun behoef-
ten kenbaar te maken (conceptuele vaardigheden); 

2.  ze hebben ondersteuning nodig bij het starten, on-
derhouden en beëindigen van verbaal en non-ver-
baal contact met anderen en bij het veranderen van 
de ene activiteit naar de andere of in het geval van 
een onverwachte verandering in routine. Ook her-
kennen zij niet wanneer een sociale situatie een ge-
vaar voor hen kan vormen (sociale vaardigheden); 

3.  ze hebben ondersteuning nodig bij basale per-
soonlijke hygiëne. Ze zijn daarnaast niet in staat 
om voor hun eigen bezittingen te zorgen en om 
zelfstandig huishoudelijke taken uit te voeren 
(praktische vaardigheden) (Tassé et al., 2019).

Mensen met EVB+ hebben intensieve en levenslange 
professionele ondersteuning nodig bij participeren in 
relaties met anderen en het realiseren van kwaliteit 
van leven. Vanwege hun sterk verminderde com-
municatie- en sociale vaardigheden kunnen ze hun 
behoeften en wensen vaak niet op de maatschappe-
lijk gebruikelijke manier goed uitdrukken en zijn zij 
afhankelijk van de interpretatie van hun signalen 
door anderen. Door optreden van problemen in de 
communicatie is er een grotere kans op conflicten 
tussen de wensen en behoeften van mensen met 
EVB+ en mensen in hun omgeving (Bowring et al., 
2017; Cooper et al., 2009; Deb et al., 2001). Bij men-
sen met EVB+ bestaat ook een verhoogde prevalentie 
van blijvende gezondheidsproblemen, zoals epilepsie 
en auditieve- en/of visuele beperkingen of doofblind-
heid (Chadwick et al., 2001; 2008; Holden & Gitlesen, 
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2003; Matson & Rivert, 2008; van Timmeren et al., 
2017). Een aantal van deze gezondheidsproblemen en 
fysieke ongemakken, zoals een auditieve- en/of visu-
ele beperking, gastro-oesofageale reflux of obstipa-
tie, en met name het niet herkennen en behandelen 
hiervan, kunnen aanleiding zijn voor het ontstaan 
(of in stand houden) van probleemgedrag (Došen, 
2007; Kwok & Cheung, 2007). Daarnaast kan er bij 
mensen met EVB+ sprake zijn van (aangeboren) aan-
doeningen en/of syndromen, zoals cerebrale parese, 
neurofibromatosis, het syndroom van Down, het 
fragile-X syndroom, het Angelman syndroom, het 
cri-du-chat syndroom, het Jacobsen syndroom, het 
syndroom van Joubert, het Noonan syndroom, het 
Nori syndroom, het Smith-Lemli-Opitz syndroom, 
het Smith-Magenis syndroom en het syndroom van 
West (Chadwick et al., 2001; Holden & Gitlesen, 2003; 
Oliver et al., 2012). De literatuur over probleemge-
drag bij aangeboren afwijkingen of syndromen laat 
zien dat identificatie van dergelijke aandoeningen/
syndromen een zinvolle bijdrage levert aan verkla-
rende diagnostiek. Vormen van psychiatrische clas-
sificaties die regelmatig voorkomen bij mensen met 
EVB+ zijn autismespectrumstoornis, angst, depres-
sie, manie, eetstoornissen, psychose, schizofrenie 
en stereotypieën/ ticsstoornis (Sheenan et al., 2015; 
Vereenooghe et al., 2018). 

Aan mensen met EVB+ wordt soms off-label psy-
chotrope medicatie gegeven en afbouw van deze me-
dicatie kan onderdeel zijn van een succesvol behan-
delplan (Oliver et al., 2012; Deb et al., 2015).

3.3 Context: omgevingsfactoren (V in het 
AAIDD-model)

Mensen met EVB+ wonen bij hun gezin van her-
komst, in woonvoorzieningen of in zorginstellingen 
(Holden & Gitlesen, 2003; Chadwick et al., 2008). 
Door een combinatie van problemen (zie hiervoor), 
worden zij vaak al op jonge leeftijd in een zorgin-
stelling opgenomen (Woittiez et al., 2012). Zij wonen 
daar vaak in een niet zelf gekozen professionele en 
prikkelarme setting, met niet zelf gekozen medebe-
woners, waarin intensieve begeleiding geboden wordt 
en de omgeving op hun zorgbehoeften is afgestemd 
opdat ze daardoor een zo goed mogelijk leven kunnen 
leiden (Wissink, 2015).

Vanwege hun sterke afhankelijkheid van anderen in 
het dagelijks leven zijn ouders, andere gezins- of fa-
milieleden en zorgprofessionals belangrijk in de on-

dersteuning voor mensen met EVB+ (Matson et al., 
2003). Factoren op het niveau van de persoon met 
EVB+ (gedrag, emoties en mogelijkheden), het niveau 
van zorgprofessionals (kennis, attributies, attitudes, 
psychologische bronnen, coping mechanismen) en de 
context (groepsgrootte, team, organisatie en naasten) 
zijn bepalend voor een betekenisvolle interactie tus-
sen mensen met EVB+ en hun omgeving (Simons et 
al., 2020). Het is voor mensen in de omgeving vaak 
moeilijk om de (communicatie) signalen goed te in-
terpreteren en om hier in de communicatie, inter-
actie en begeleiding adequaat op af te stemmen. Zo 
worden stress, angst en onbegrip bijvoorbeeld door 

mensen met EVB+ geuit in probleemgedrag. Er kan 
een mismatch ontstaan tussen de behoeften van de 
persoon met EVB+ en de gegeven ondersteuning 
vanuit de omgeving (Frederiks et al., 2019; Griffiths 
& Smith, 2016; Holden & Gitlesen, 2003; Matson & 
Rivet, 2008; Thompson et al., 2009). Alhoewel het 
sociale netwerk van mensen met EVB+ doorgaans 
beperkt is, maakt het ernstige probleemgedrag soci-
ale participatie nog moeilijker (Bowring et al., 2017; 
Cervantes & Matson, 2015). 

De context speelt een belangrijke rol in het ontstaan 
en al dan niet in stand houden van probleemgedrag; 
zelfs bij een aangepaste context is het risico op ern-
stig probleemgedrag hoog bij mensen met EVB+.

3.4 Ondersteuning (ovaal in het midden van 
het AAIDD-model)

Mensen met EVB+ hebben intensieve ondersteuning 
nodig op verschillende levensdomeinen. De aanwe-
zigheid van ernstig probleemgedrag kan echter een 
adequate ondersteuning door zorgprofessionals be-
lemmeren. Dit komt omdat het probleemgedrag kan 
leiden tot angst en handelingsverlegenheid bij zorg-
professionals, wat een negatieve invloed kan hebben 
op de relatie tussen de persoon met EVB+ en diens 
zorgprofessional (Wissink, 2015). Zorgprofessionals 
met interne attributies ten aanzien van de beheers-
baarheid (d.w.z. de overtuiging hebben dat een cli-
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ent het probleemgedrag kan reguleren) en stabiliteit 
(d.w.z. de overtuiging dat probleemgedrag onveran-
derlijk is) laten vaker vijandig en beheersend gedrag 
zien dan zorgprofessionals met meer externe attri-
buties, waarbij teamovertuigingen de individuele 
overtuigingen kunnen beïnvloeden (Zijlmans et al., 
2012; Knotter, 2019).

Ook is er, in vergelijking met mensen met andere 
niveaus van een verstandelijke beperking, minder 
betrouwbare en valide diagnostiek en behandeling 
voorhanden gericht op hun aandoeningen omdat zij 
soms atypische symptomen vertonen of omdat er 
sprake is van ‘diagnostische overschaduwing’, het-
geen een neiging is om symptomen van ernstig pro-
bleemgedrag en/of psychiatrische stoornissen toe te 
schrijven aan de ernstige verstandelijke beperking 
(Cervantes & Matson, 2015; Hayes et al., 2011; Keyes, 
2019; Ross & Oliver, 2002). Ook kunnen mensen met 
EVB+ in het geval van angst bepaalde objecten ver-
mijden, zich ervoor verbergen of huilen wanneer ze 
ermee worden geconfronteerd, en zijn andere symp-

tomen, zoals een snellere ademhaling en trillingen 
in het lichaam vergelijkbaar met de algemene po-
pulatie, voor observatoren niet eenvoudig zichtbaar 
(Cervantes & Matson, 2015). Mensen met EVB+ 
kunnen probleemgedrag zoals agressie, prikkelbaar-
heid en zelfverwonding vertonen als symptomen van 
andere problematiek zoals een depressie (Hayes et 
al., 2011; Ross & Oliver, 2002). Daarnaast hebben zij 
vanwege het probleemgedrag beperkte toegang tot de 
reguliere gezondheidszorg, wat vanwege een onbe-
kendheid met de doelgroep en (te) geringe multidis-
ciplinaire samenwerking kan leiden tot voorgeschre-
ven medicatie zonder dat de effecten op de langere 
termijn worden gemonitord en medicatie waar nodig 
wordt afgebouwd (Vereenooghe et al., 2018). 

Om het probleemgedrag van mensen met EVB+ te 
verminderen en ondersteuningsmogelijkheden te 
verbeteren, is inzicht in de oorzaken en de functie 
van het probleemgedrag belangrijk, zowel op het ni-
veau van het individu als op het niveau van de context 
(Sterkenburg et al., 2008). Tevens kan ondersteuning 

vanuit de zorgorganisatie wat betreft een systema-
tische aanpak voor probleemgedrag en het trainen 
van zorgprofessionals eraan bijdragen dat zorgpro-
fessionals de geboden ondersteuning beter leren af te 
stemmen op de wensen en behoeften van mensen met 
EVB+ (McClean et al., 2007). Bovendien kan aandacht 
voor (het opbouwen van) een goede gehechtheidsrela-
tie en een verbeterde communicatie tussen mensen 
met EVB+ en de mensen in hun directe omgeving 
leiden tot betere ondersteuning en stressreductie, 
wat kan leiden tot minder probleemgedrag (Holden 
& Gitlesen, 2003; Oliver et al., 2012; Frederiks et 
al., 2019; Griffiths & Smith, 2016; Sterkenburg et al., 
2008; Sterkenburg & Schuengel, 2011). 

Door beperkingen in communicatie is het verkrijgen 
van inzicht in gevoelens en gedachten bij mensen 
met EVB+ middels zelfrapportage zelden mogelijk. 
Gedragsobservatie, waarbij bij voorkeur gebruik ge-
maakt wordt van gevalideerde instrumenten en proce-
dures, is daarom de meest geschikte aanpak voor diag-
nostiek, zowel door zelf als diagnosticus te observeren 
dan wel om mensen in de omgeving te vragen om dat te 
doen. Een belangrijk aandachtspunt daarbij is dat sub-
jectief ervaren symptomatologie middels observatie 
moeilijk is vast te stellen (Maes & Swillen, 2010). Gelet 
op het (acute) gevaar voor lichamelijke en/of mentale 
integriteit bij mensen met EVB+ is het belangrijk om 
een zorgvuldige risicotaxatie te doen en om maatre-
gelen in kaart te brengen om die risico’s te beheersen, 
waaronder middelen en maatregelen ter voorkoming 
van o.a. beschadiging (Sterkenburg et al., 2008). Het 
instellen van vrijheidsbeperkende maatregelen kan 
echter probleemgedrag in stand houden en dient te 
worden voorzien van regelmatige evaluatie voor nood-
zaak en een plan voor afbouw (Schippers, 2019).

3.5 Complexe en dynamische interacties 
(dynamiek binnen het AAIDD-model)

Bij mensen met EVB+ is er sprake van een complexe 
en dynamische interactie tussen alle elementen in 
het AAIDD-model. De complexiteit vraagt om multi-
disciplinaire diagnostiek en monitoring. Identificatie 
van risicofactoren met het doel om probleemgedrag 
te verminderen, en waar mogelijk te voorkomen, is 
eveneens nodig. Tot slot is belangrijk dat de over-
lap van verstandelijke beperking, probleemgedrag 
en eventueel bijkomende psychiatrische problema-
tiek afzonderlijk wordt bekeken (Holden & Gitlesen, 
2003; Oliver et al., 2012; Vereenhooghe et al., 2018; 
Sterkenburg et al., 2008). 
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4. Slotbeschouwing
De labels LVB+ en EVB+ verwijzen naar ernstige 
problematiek. De wijze waarop deze problematiek 
ontstaat en in stand gehouden wordt, kan per indi-
vidu sterk verschillen. Daarnaast kan de problema-
tiek het beste begrepen worden als een uitkomst van 
een dynamische ontstaansgeschiedenis en beloop. 
Bovendien is er sprake van een glijdende schaal (in te-
genstelling tot een duidelijk afkappunt) waarlangs de 
ernst van de problematiek en de beperkingen van het 
individu zich ontwikkelen. Hoewel het uit het oog-
punt van de organisatie en bekostiging van zorg wen-
selijk kan zijn om te spreken van mensen met LVB+ 
en EVB+ als groepen, leidt een wetenschappelijk en 
handelingsperspectief eerder tot een interpretatie 
van LVB+ en EVB+ als een toestand, al dan niet van 
tijdelijke of permanente aard. 

Bij mensen met EVB+ is door optreden van proble-
men in de communicatie, in vergelijking met per-
sonen met andere niveaus van een verstandelijke 
beperking, een grotere kans op conflicten tussen 
de wensen en behoeften van mensen met EVB+ en 
mensen in hun omgeving, hetgeen de belangrijke rol 
van de omgeving benadrukt bij het beïnvloeden (het 
ontwikkelen, in stand houden en verminderen) van 
ernstig probleemgedrag. 

Een dynamische, handelingsgerichte visie op de com-
binatie van verstandelijke beperkingen en ernstig 
probleemgedrag impliceert dat in de huidige theoreti-
sche kaders, diagnostische instrumenten en interven-
tiemodellen een vruchtbare voedingsbodem bestaat 
voor de opbouw van benodigde expertise. Tegelijk 
kan het ontrafelen van complexiteit aan de extremen 
van problematiek ook weer nieuwe gezichtspunten 
opleveren voor het begrip van functioneren en pro-
bleemgedrag in de bredere populatie van mensen met 
verstandelijke beperkingen. Idealiter leiden deze in-
zichten tot nieuwe mogelijkheden voor preventieve 
maatregelen die de stroom van mensen in de richting 
van zorg bij LVB+ en EVB+ kunnen verminderen.  

Noot
Dit artikel is gebaseerd op teksten uit de LVB+ om-
schrijving van Embregts, Didden, & Moonen (2020) 
en de EVB+ omschrijving van Embregts, Schuengel, 
& Leusink (2021). In de EVB+ notitie is geprobeerd 
zowel Nederlandse als internationale literatuur op te 
nemen, waarbij opgemerkt dient te worden dat inter-
nationale literatuur ruimer voorhanden was en vaker 
peer-reviewed.
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Definitie LVB+
Bij mensen met een LVB+ is sprake van cognitieve en adaptieve problemen op het niveau van een licht 
verstandelijke beperking. Daarnaast is altijd sprake van één of meerdere vormen van ernstig probleem-
gedrag en psychische problematiek zoals agressie, gedrag met een hoog risico op delicten, verslaving, 
persoonlijkheidsproblematiek en gevoeligheid voor psychose. Participatie in de samenleving wordt be-
lemmerd door de afwezigheid van of de aanwezigheid van een zeer beperkt steunend sociaal netwerk, het 
ontbreken van een afgeronde opleiding, tevredenstellend werk en/of dagbesteding. Vaak zijn er financiële 
problemen en gebrekkige gezondheidsvaardigheden. Daarnaast zijn volwassenen met een LVB+ relatief 
vaak opgegroeid in (zeer) onveilige gezinssituaties waarbij lichamelijke en affectieve verwaarlozing aan-
wezig was en een gezonde hechting en persoonlijkheidsontwikkeling niet heeft kunnen plaatsvinden. 
Er is tevens sprake van een geschiedenis van niet-toereikende hulpverlening. Cliënten met LVB+ heb-
ben vaak met meerdere zorgsectoren (ggz, forensische zorg e.d.) en frequente uitstoting/overplaatsing 
te maken gehad. De LVB en de comorbiditeit zijn over een langere tijd en in meerdere contexten niet of 
te laat vastgesteld en niet adequaat behandeld. Behandeling en ondersteuning wordt gekenmerkt door 
het aanhoudend moeten inschatten en in goede banen leiden van risicovol gedrag en risicovolle situaties, 
vanuit bijvoorbeeld justitie en/of de Wet Zorg en Dwang. Vooruitgang door behandeling vraagt om een 
lange-termijn perspectief waarbij grote inspanningen, multidisciplinaire samenwerking en veel maatre-
gelen nodig zijn om risico’s en probleemgedrag te verminderen en het welbevinden van de persoon zelf 
en zijn omgeving te verhogen. Het is belangrijk begeleiding en zorg af te stemmen op het cognitief en 
adaptief niveau van functioneren, het probleemgedrag en de psychische problematiek, alsmede te komen 
tot zinvolle daginvulling. Dit vereist zowel kennis, kunde, en een adequate attitude bij begeleiders om een 
zo normaal mogelijk leven voor cliënten met LVB+ centraal te stellen, als een organisatie waarbij ook het 
cliëntsysteem betrokken wordt.

Definitie EVB+
De term EVB+ wordt gedefinieerd als cognitieve en adaptieve problemen, zich uitend in beperkte con-
ceptuele, sociale en praktische vaardigheden, op het niveau van een ernstig verstandelijke beperking in 
combinatie met ernstige vormen van probleemgedrag. Concrete voorbeelden van ernstig probleemge-
drag zijn zelfbeschadiging, agressie en dwangmatige of stereotype bewegingen die verzorging en acti-
viteiten ernstig bemoeilijken. Zowel EVB als ernstig en persistent probleemgedrag zijn daarmee nood-
zakelijk en voldoende om te spreken van EVB+; andere bijkomende beperkingen en/of aandoeningen 
zijn noch noodzakelijk noch voldoende om te spreken van EVB+. Mensen met EVB+ hebben intensieve 
en levenslange professionele ondersteuning nodig op alle levensdomeinen. Zij hebben sterk verminder-
de communicatie- en sociale vaardigheden waardoor ze hun behoeften en wensen niet goed kunnen 
uitdrukken. Dit maakt hen afhankelijk van het vermogen van anderen tot juiste interpretatie van hun 
signalen. De omgeving speelt dan ook een belangrijke rol bij het beïnvloeden (het ontwikkelen, in stand 
houden en verminderen) van ernstig probleemgedrag. Bij mensen met EVB+ bestaat een verhoogde pre-
valentie van blijvende gezondheidsproblemen. Daarnaast zijn zij veelal onder invloed van off-label psy-
chotrope medicatie. Afstemming van begeleiding en ondersteuning op het cognitief en adaptief niveau 
van functioneren alsook op het ernstige probleemgedrag vraagt om specialistische kennis, kunde, en 
inzicht bij begeleiders en om het organiseren van zorg in samenspraak met het cliëntsysteem en het 
multidisciplinaire zorgteam.
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