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Samenvatting 

Personen met het syndroom van Down worden vandaag de dag ouder dan tientallen jaren geleden. 

Hierdoor zal men in de praktijk steeds meer in aanraking komen met ouder wordende personen 

met het syndroom van Down in vergelijking met vroeger. Het verhoogde risico op dementie is 

hierbij een belangrijk fenomeen om in het achterhoofd te houden. Vanuit medisch perspectief zijn 

er al heel wat internationale onderzoeken gevoerd naar dementie bij personen met het syndroom 

van Down. Er kan echter gesteld worden dat er een gebrek is aan onderzoek vanuit 

orthopedagogisch perspectief, terwijl dit relevant zou zijn voor de huidige praktijk. In dit 

verkennend onderzoek wordt getracht om de huidige ondersteuning van personen met het 

syndroom van Down en dementie in Vlaamse zorgcentra in kaart te brengen aan de hand van een 

semi-gestructureerd interview. In totaal namen 27 voorzieningen deel aan dit onderzoek. In de 

resultaten werden allereerst enkele kenmerken van deze specifieke doelgroep aangehaald. Daarna 

werd er stilgestaan bij de diagnosestelling, de huidige ondersteuning en de ondersteuningsnoden 

van hulpverleners. Er kan gesteld worden dat de meeste voorzieningen een bepaalde systematiek 

hanteren bij de diagnosestelling van dementie bij personen met het syndroom van Down en dat de 

dagelijkse ondersteuning opgenomen wordt door een multidisciplinair team. Niet-farmacologische 

benaderingen, zoals cognitieve stimulatie, aromatherapie, sensorische stimulatie, enz. worden in de 

praktijk ingezet. Men zet ook in op de educatie van hulpverleners aan de hand van bijscholingen. 

In verschillende Vlaamse zorgcentra wordt reeds gebruik gemaakt van assistieve technologie ter 

ondersteuning van personen met het syndroom van Down en dementie. Op vlak van 

diagnosestelling, omgaan met bepaald gedrag, gepaste ondersteuning, accommodatie en 

infrastructuur, en kosten van de zorg botst men in de praktijk nog vaak op moeilijkheden. 

Daarnaast blijkt dat het bijscholingsaanbod niet altijd voldoende tegemoetkomt aan de noden van 

hulpverleners. Men geeft ook aan baat te hebben aan extra informatie rond assistieve technologie.  

 

 



1. Inleiding 

De levensverwachting van personen met het syndroom van Down is de laatste decennia sterk 

toegenomen (Dodd, 2015). In een Westerse samenleving bereiken ze vandaag de dag een 

gemiddelde leeftijd van 57-58 jaar. Sommigen bereiken zelfs de leeftijd van 70 à 80 jaar (Esbensen, 

Johnson, Amaral, Tan, & Macks, 2016; Prasher, Mahmood, & Mitra, 2016). Ouder wordende 

personen met het syndroom van Down vertonen op relatief jonge leeftijd een verhoogd risico op 

dementie. De gemiddelde leeftijd waarop deze ziekte zich bij hen ontwikkelt, is 50-55 jaar. Dit is 

10 à 15 jaar vroeger dan bij de algemene bevolking (Kenshole, Gallichan, Pahl, & Clibbens, 2017; 

Neale, Padilla, Fonseca, Holland, & Zaman, 2018; Prasher et al., 2016; Zigman & Lott, 2007).  

 Amyloïde plaques en neurofibrillaire knopen zijn twee karakteristieke kenmerken van 

dementie en worden aangetroffen bij vrijwel alle volwassenen met het syndroom van Down die 

ouder zijn dan 40 jaar (Fonseca, Navatta, Bottino, & Miotto, 2015; Prasher, Sachdeva, & Tarrant, 

2015). Dit wil echter niet zeggen dat alle volwassenen met het syndroom van Down symptomen 

van dementie zullen ontwikkelen (Lott & Dierssen, 2010).  

 De (h)erkenning van dementie bij personen met het syndroom van Down vormt een 

belangrijke uitdaging voor de praktijk. Men moet vooral in het achterhoofd houden dat de 

presentatie van dementie, omwille van de aanwezige verstandelijke beperking, bij deze doelgroep 

anders kan zijn dan bij de algemene bevolking. Cognitieve achteruitgang wordt niet altijd als eerste 

kenmerk gerapporteerd (Ball et al., 2006; Castro, Zaman, & Holland, 2017; Prasher et al., 2015). 

Bij personen met het syndroom van Down treden vaak eerst achteruitgang van executieve functies 

en toename van gedrags- en psychologische symptomen van dementie (waaronder apathie, gebrek 

aan motivatie, koppigheid, impulsiviteit en toename van bepaald gedrag) op. Daarna volgt een 

significante cognitieve achteruitgang (Lautarescu, Holland, & Zaman, 2017; Prasher et al., 2015; 

Wiseman et al., 2015). De cognitieve symptomen die dan optreden zijn wel vergelijkbaar met de 

symptomen van dementie bij de algemene bevolking en omvatten onder meer vergeetachtigheid, 

verminderd kortetermijngeheugen en verwarring (Lott & Dierssen, 2010; Nelson, Scheibel, 

Ringman, & Sayre, 2007). 

 In de internationale literatuur wordt de noodzaak van vroegtijdige en systematische 

screening en detectie benadrukt. Idealiter zouden routinematige beoordelingen van het cognitief 

en adaptief functioneren uitgevoerd moeten worden bij alle volwassenen met het syndroom van 

Down tussen de leeftijd van 30 en 40 jaar. Op die manier kan een baseline vastgesteld worden van 

het functioneren (Chapman, Lacey, & Jervis, 2017; Prasher et al., 2016). Tussen de leeftijd van 40 

en 50 jaar zou dit routinematig herhaald moeten worden, liefst elke twee jaar (Prasher et al., 2015). 

Zodra er een verandering of achteruitgang optreedt in het cognitief of adaptief functioneren is het 



van belang om mogelijke andere oorzaken uit te sluiten (Prasher et al., 2016). Het gebrek aan 

differentiaaldiagnostiek kan leiden tot een onnauwkeurige of zelfs verkeerde diagnose van dementie 

(Prasher et al., 2015). 

De ondersteuning van personen met het syndroom van Down en dementie vereist een 

multidisciplinaire aanpak, waarbij verschillende professionals (psychiaters, psychologen, 

ergotherapeuten, logopedisten, kinesisten, enz.) nodig zijn in de verschillende stadia van dementie 

(Dodd, 2015; Prasher et al., 2016). Hun aanpak moet gericht zijn op een goede kwaliteit van leven, 

waarbij de nadruk dient te liggen op geluk, comfort en veiligheid. Het begrijpen van de geschiedenis 

van de persoon met dementie lijkt hierbij een zeer belangrijk kenmerk van goede zorg, aangezien 

dit kan helpen om te begrijpen wat ze zeggen of ervaren. Daarnaast is het ook van belang om op 

een sensitieve en begripvolle manier te reageren op achteruitgang (Dodd, 2015).  

Dementie is een progressieve aandoening die gepaard gaat met langzaam toenemende 

zorgbehoeften en zorglast, maar er zijn verschillende interventies die mogelijk effectief zijn om de 

achteruitgang te vertragen, de kwaliteit van leven te verbeteren en de zorglast te verminderen. Deze 

omvatten farmacologische en niet-farmacologische benaderingen (Courtenay, Jokinen, & Strydom, 

2010). Farmacologische benaderingen worden als standaardpraktijk gebruikt in de zorg voor 

personen met dementie in de algemene bevolking, maar dementiemedicatie heeft slechts een 

beperkte rol bij het vertragen van cognitieve achteruitgang bij personen met het syndroom van 

Down en dementie (Courtenay et al., 2010; Prasher et al., 2016). Er is geen evidentie dat deze 

medicatie effectief is, maar beschikbare gegevens suggereren dat het de kwaliteit van leven kan 

verbeteren (Dodd, 2015). Niet-farmacologische benaderingen omvatten psychosociale 

interventies, zoals cognitieve stimulatie, aromatherapie, muziektherapie en lichaamsbeweging, en 

interventies die gericht zijn op educatie en advies voor hulpverleners, familieleden en/of 

medebewoners (Courtenay et al., 2010; Prasher et al., 2016). De combinatie van farmacologische 

en niet-farmacologische benaderingen verhoogt de werkzaamheid van de behandeling (Fonseca et 

al., 2015). De effectiviteit van interventies die nuttig zouden kunnen zijn voor personen met het 

syndroom van Down en dementie vereisen echter verder onderzoek (Lin, Lin, & Hsu, 2016).  

Door de toenemende levensverwachting zal men in de praktijk steeds vaker in aanraking 

komen met ouder wordende personen met het syndroom van Down. Het verhoogde risico op 

dementie is een belangrijk fenomeen om hierbij in het achterhoofd te houden en maakt deze 

doelgroep een interessante onderzoeksgroep. Internationaal onderzoek naar deze specifieke 

doelgroep wordt echter vooral vanuit medisch perspectief gevoerd. Onderzoek vanuit 

orthopedagogisch perspectief is slechts beperkt beschikbaar. Daarnaast is vanuit de internationale 

literatuur niet duidelijk hoe de huidige zorgsituatie in Vlaanderen is.  



Dit onderzoek beoogt een eerste verkenning van de Vlaamse situatie, ter aanvulling op de 

reeds bestaande literatuur omtrent dit onderwerp. Er wordt getracht om een antwoord te bieden 

op de onderzoeksvraag “Hoe wordt de ondersteuning van personen met het syndroom van Down en dementie 

momenteel ingevuld in Vlaamse zorgcentra?”. Deelvragen bij vooropgestelde onderzoeksvraag zijn de 

volgende:  

1. Personen met het syndroom van Down en dementie: wie zijn ze?  

2. In welke mate wordt er een specifieke aanpak gehanteerd bij de diagnosestelling van 

dementie bij personen met het syndroom van Down?  

3. Hoe worden personen met het syndroom van Down en dementie ondersteund in 

Vlaamse zorgcentra?  

4. Wat zijn de ondersteuningsnoden van hulpverleners die werken met personen met het 

syndroom van Down en dementie? 

 

2. Methodologie 

2.1 Onderzoeksdesign 

Aan de hand van een verkennend onderzoek werd getracht om de ondersteuning van personen 

met het syndroom van Down en dementie in Vlaamse zorgcentra in kaart te brengen. Om hier een 

zo goed mogelijk beeld van te krijgen, werd gekozen voor een mixed-methods benadering. Bij deze 

methode worden kwantitatieve onderzoekselementen (feiten, cijfers) gecombineerd met 

kwalitatieve onderzoekselementen (ervaringen). Door deze twee te combineren wordt het 

onderzoek uitgebreider of completer dan wanneer een enkele methode wordt gebruikt (Heyvaert, 

Maes, & Onghena, 2013; Morse, 2016). 

 

2.2 Materiaal 

De gegevens werden verzameld aan de hand van een semigestructureerd interview. Hulpverleners 

die in de praktijk met deze specifieke doelgroep werken, werden telefonisch bevraagd over enkele 

thema’s. Deze worden aangehaald in Tabel 1. Hier wordt tevens vermeld of het om een kwantitatief 

of kwalitatief onderzoekselement gaat.  

 

Tabel 1.  
Overzicht van de bevraagde thema’s en aard van de onderzoekselementen   
Thema Aard onderzoekselement 

1. Doelgroep  

Aantal Kwantitatief 



Leeftijd 

Kenmerken 

Instroom en doorstroom 

Kwantitatief  

Kwalitatief 

Kwantitatief / kwalitatief 

2. Diagnosestelling in de praktijk  

Protocol 

Instrument 

Communicatie 

Kwantitatief / kwalitatief 

Kwantitatief / kwalitatief 

Kwalitatief 

3. Ondersteuning  

Hulpverleners 

Visie 

Methodieken 

Bijscholing 

Assistieve technologie 

Kwalitatief 

Kwalitatief 

Kwalitatief 

Kwalitatief 

Kwalitatief 

4. Ondersteuningsnoden van hulpverleners 

Algemene moeilijkheden en vragen 

Tevredenheid over het bijscholingsaanbod 

Verdere implementatie van assistieve technologie 

Kwalitatief 

Kwalitatief 

Kwalitatief 

 

2.3 Participanten 

Uit een totaal van de 1.158 voorzieningen in Vlaanderen (340 voorzieningen die erkend worden 

door het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH), 798 woon- en zorgcentra 

(WZC) en rust- en verzorgingstehuizen (RVT) en 20 psychiatrische verzorgingstehuizen (PVT)) 

toonden 56 voorzieningen interesse in dit onderzoek. Zij werden voorzien van extra informatie 

over het verloop van het onderzoek. Uiteindelijk stemden 27 voorzieningen in om effectief deel te 

nemen aan dit onderzoek: 26 voorzieningen die erkend worden door het VAPH en één WZC. De 

27 participerende voorzieningen zijn geografisch verspreid over Vlaanderen. De participanten, 

voornamelijk orthopedagogen en begeleiders, ontvingen een overzicht van de vragenlijst en een 

informed consent omtrent vrijwillige deelname, inzage van de resultaten en anonimisering van de 

gegevens.  

 

2.4 Data-analyse 

De interviews werden allereerst samenvattend getranscribeerd en nadien geanonimiseerd. 

Kwantitatieve gegevens werden verwerkt aan de hand van beschrijvende statistiek. Kwalitatieve 

gegevens werden geordend, waarna er gezocht werd naar overeenkomsten en verschillen via 



thematische analyse. Thema’s werden, indien mogelijk, opgedeeld in categorieën. Uitzonderingen 

werden hierbij in rekening gebracht.  

 

3. Resultaten 

3.1 Doelgroep 

3.1.1  Aantal 

In de participerende voorzieningen verbleven op het moment van het interview 113 personen met 

het syndroom van Down en dementie.  

 

3.1.2 Leeftijd 

Van de 113 personen met het syndroom van Down en dementie konden slechts 88 personen 

ingedeeld worden in verschillende leeftijdscategorieën aangezien één participant de leeftijden van 

de verschillende bewoners in haar voorziening niet kon doorgeven. De verdeling over de 

verschillende leeftijdscategorieën wordt weergegeven in Tabel 2. 

 

Tabel 2.  
Overzicht van het aantal personen met het syndroom van Down en dementie in de participerende voorzieningen per 
leeftijdscategorie 
Leeftijdscategorie Aantal 

Jonger dan 45 jaar 

45-49 jaar 

50-54 jaar 

55-59 jaar 

60 jaar en ouder 

Niet ingedeeld 

3 

6 

31 

23 

25 

25 

 

3.1.3 Kenmerken 

De eerste en vroegste kenmerken van dementie bij personen met het syndroom van Down die 

aangegeven werden door de participanten situeren zich op het vlak van geheugen 

(vergeetachtigheid en verwardheid), gedrag (afname van obsessies en interesses, afname of toename 

van bepaald gedrag) en het algemeen functioneren (trager functioneren, achteruitgang op vlak van 

zelfstandigheid, mobiliteit en taal). Hiernaast werden enkele andere kenmerken in mindere mate 

vermeld, zoals stemmingsschommelingen, toename van angst en verdriet, desoriëntatie in tijd en 

ruimte, dwalen, het opzoeken van nabijheid, ongelukjes op vlak van urine en stoelgang, 

moeilijkheden met overgangsmomenten en moeilijkheden op vlak van eten.  



Door enkele participanten werd aangegeven dat de eerste kenmerken van dementie sterk 

afhankelijk zijn van persoon tot persoon en zelfs van moment tot moment.   

 

3.1.4 Instroom en doorstroom 

Tabel 3 geeft een overzicht van de instroom en doorstroom van personen met het syndroom van 

Down en dementie. De instroom gaat over hoe personen met het syndroom van Down en 

dementie terechtkomen in de voorziening waar ze verblijven. Doordat personen met het syndroom 

van Down vaak op jonge leeftijd terechtkomen in een voorziening, is er op het moment van 

opname nog geen sprake van dementie. Dit wordt ervaren als een voordeel aangezien de persoon 

dan gekend is binnen de voorziening. Dit kan ervoor zorgen dat veranderingen in het functioneren 

sneller opgemerkt worden. Hiernaast zijn er ook personen die pas op latere leeftijd in een 

voorziening terechtkomen (bijvoorbeeld wanneer de ouders wegvallen). Ook op dat moment is er 

nog niet altijd sprake van dementie. In heel wat voorzieningen is de instroom afhankelijk van 

persoon tot persoon.  

Ook de doorstroom is in heel wat voorzieningen afhankelijk van persoon tot persoon, 

mede doordat het dementieproces bij elke persoon verschillend is. In de ene voorziening kiest men 

pas voor een doorstroom naar een aangepaste groep wanneer de zorg niet meer haalbaar is voor 

het huidige team, in de andere voorziening voorziet men standaard een doorstroom naar een andere 

groep waar meer aangepaste zorg geboden kan worden. Dit laatste wordt soms bemoeilijkt door 

een gebrek aan open plaatsen in een aangepaste groep. Doorstroom naar een andere voorziening 

of naar een woon- en zorgcentrum komt in de bevraagde voorzieningen niet vaak voor. Daarnaast 

zijn er ook heel wat voorzieningen waar men geen doorstroom voorziet. De zorg wordt dan 

opgenomen binnen de huidige groep. Dit kan voor moeilijkheden zorgen omdat het verschil in 

functioneren tussen de verschillende bewoners groot kan zijn.   

 

Tabel 3.  
Overzicht van de instroom en doorstroom van personen met het syndroom van Down en dementie in de participerende 
voorzieningen 
Instroom Aantal 

Reeds op jonge leeftijd in de voorziening 

Vanuit de thuissituatie 

Vanuit een andere voorziening 

Afhankelijk van persoon tot persoon 

12 

1 

0 

14 

Doorstroom Aantal 

Geen doorstroom 10 



Doorstroom naar een andere groep 

Doorstroom naar een andere voorziening 

Doorstroom naar een woon- en zorgcentrum 

Afhankelijk van persoon tot persoon 

7 

0 

0 

10 

 

3.2 Diagnosestelling in de praktijk 

3.2.1  Protocol 

Slechts één voorziening maakt gebruik van een specifiek diagnostisch protocol om dementie bij 

personen met het syndroom van Down vast te stellen. Dit protocol werd door de voorziening zelf 

opgesteld en beschrijft een stappenplan dat men dient te volgen, van basismeting tot verdere 

opvolging.  

 

3.2.2 Instrument 

Tabel 4 geeft een overzicht van de gebruikte instrumenten bij de diagnosestelling van dementie bij 

personen met het syndroom van Down binnen de participerende voorzieningen.  

 

Tabel 4.  
Overzicht van de gebruikte instrumenten bij de diagnosestelling van dementie bij personen met het syndroom van 
Down in de participerende voorzieningen 
Instrument Aantal 

Dementieschaal voor mensen met een verstandelijke handicap (DSVH) 

Dementie Vragenlijst voor Verstandelijk Gehandicapten (DVZ) 

Andere  

Geen 

14 

7 

2 

4 

 

In de meeste voorzieningen maakt men gebruik van een dementievragenlijst: de DSVH, 

wat de Nederlandse versie is van de Dementia Scale for Down Syndrome (DSDS), of de DVZ. In 

de meeste voorzieningen gebeurt de eerste afname op de leeftijd van 40 jaar. Door de eerste afname 

op een vaste leeftijd uit te voeren, beschikt men over een basismeting. In enkele voorzieningen 

gebeurt een afname pas wanneer er signalen van dementie opduiken. In de meeste voorzieningen 

plant men systematisch een hertest in. Dit gebeurt meestal jaarlijks of tweejaarlijks. Men geeft 

echter wel aan dat een vroegere hertesting nodig kan zijn bij nieuwe signalen van dementie. Enkele 

voorzieningen nemen de dementievragenlijst pas opnieuw af wanneer er nieuwe signalen van 

dementie opduiken, en dus niet systematisch om de zoveel tijd. 



 In de meeste voorzieningen neemt de orthopedagoog of psycholoog de afname van de 

dementievragenlijst op zich. Meestal gebeurt dit samen met de vaste begeleiding omdat zij de 

persoon goed kennen. Enkele voorzieningen betrekken naast de begeleiding, indien mogelijk, ook 

familieleden. Slechts één voorziening doet de afname met de bewoner zelf. Er wordt wel 

aangegeven dat men, indien de bewoner hier niet (meer) toe in staat is, overschakelt op een afname 

met begeleiding en eventueel ook familieleden.  

 Twee voorzieningen, die geen gebruik maken van een dementievragenlijst, gaan op een 

andere manier te werk: één voorziening gebruikt video-observatie, de andere voorziening laat een 

geheugentest, EEG en CT-scan doen bij de geriater. Slechts drie andere voorzieningen geven aan 

dat ze, naast het afnemen van een dementievragenlijst, (soms) een consultatie plannen bij een 

neuroloog.  

 

3.2.3 Communicatie 

Wanneer er sprake is van dementie bij een persoon met het syndroom van Down, kan dit 

gecommuniceerd worden naar verschillende betrokkenen. Alle participanten geven aan dat er voor 

hulpverleners steeds ruimte is om bezorgdheden te uiten tijdens een (team)overleg, zelfs nog 

vooraleer er sprake is van dementie. Op die manier blijft men op de hoogte van het functioneren 

en van eventuele (nieuwe) signalen van dementie.  

De meeste participanten geven aan dat de familie uitgenodigd wordt voor een overleg 

wanneer er beginnende signalen van dementie opgemerkt worden. Slechts in enkele voorzieningen 

worden zij preventief ingelicht over het verhoogde risico op dementie bij personen met het 

syndroom van Down, bijvoorbeeld tijdens de bespreking van een handelingsplan.  

Medebewoners stellen wel eens vragen of zijn wel eens gefrustreerd, bijvoorbeeld door 

bepaald gedrag dat de persoon met dementie stelt. Het concept ‘dementie’ wordt dan gekaderd op 

hun niveau. In enkele voorzieningen maakt men gebruik van het beeldboek “Dingske”, geschreven 

door Sofie Sergeant en Patrick Verhaest, dat als hulpmiddel gebruikt kan worden om te praten over 

dementie. 

 

3.3 Ondersteuning 

3.3.1 Hulpverleners 

Personen met het syndroom van Down en dementie worden in de participerende voorzieningen 

ondersteund door verschillende hulpverleners, namelijk psychosociale hulpverleners 

(orthopedagoog of psycholoog, begeleiding en maatschappelijk werker), (para)medische 



hulpverleners (huisartsen en specialisten, verpleging, kinesisten, logopedisten, ergotherapeuten en 

diëtisten) en andere hulpverleners (palliatieve zorgdiensten, muziek- en hippotherapeuten).  

 

3.3.2 Visie 

De concepten die het meest werden aangehaald zijn kwaliteit van leven volgens Bob Schalock, 

comfortzorg en zorg op maat, waarbij rekening gehouden wordt met de noden van de cliënt. Ook  

warme zorg, Gentle Teaching en de sociaal-emotionele ontwikkeling werden spontaan aangehaald. 

De participanten werden niet bevraagd over de manier waarop deze visie geïmplementeerd wordt 

in de praktijk.  

 

3.3.3 Methodieken 

In dit onderzoek wordt niet ingegaan op de farmacologische behandeling van dementie bij 

personen met het syndroom van Down. Wel werd de toepassing van niet-farmacologische 

benaderingen nagevraagd. Cognitieve stimulatie, aromatherapie, sensorische stimulatie, muziek en 

lichaamsbeweging zijn methodieken die in de praktijk gebruikt worden en worden vaak aangepast 

aan de noden en voorkeuren van de persoon met het syndroom van Down en dementie. Soms is 

het ook een standaardactiviteit in het aanbod. Hieronder wordt beschreven hoe voorgenoemde 

methodieken in de participerende voorzieningen toegepast worden. 

Binnen cognitieve stimulatie wordt vooral gebruik gemaakt van het levensverhaal (aan de hand 

van levensverhaalboeken of levensdozen) en fotoboeken. Bij sommige personen met dementie kan 

dit rust bieden. Men geeft ook aan dat deze toepassingen helpend kunnen zijn om als begeleiding 

in contact te treden met de persoon met dementie. Het nadeel van levensverhaalboeken of 

levensdozen is echter dat het veel tijd vraagt van begeleiding om dit te maken. Men kan op 

voorhand ook niet met zekerheid zeggen of de persoon hierin geïnteresseerd zal zijn. In sommige 

voorzieningen organiseren ze reminiscentiesessies, waarbij aan de slag wordt gegaan met 

herinneringen aan gebeurtenissen uit het verleden. Vaak gebeurt dit op basis van thema’s die op 

dat moment erg spelen. Enkele participanten geven verder ook aan dat het belangrijk is om 

rekening te houden met de fase van dementie waarin de persoon zich bevindt. Het stimuleren van 

de cognitie in een gevorderde fase kan namelijk best vermeden worden omdat het voor heel wat 

stress kan zorgen bij de persoon met dementie.  

In de meeste voorzieningen is aromatherapie geen losstaand gegeven. Het wordt, al dan niet 

systematisch, gei ̈ntegreerd in het aanbod van sensorische stimulatie. Men maakt vooral gebruik van 

etherische oliën tijdens snoezelactiviteiten, bijvoorbeeld tijdens een snoezelbad. In één voorziening 



kan men omtrent aromatherapie terecht bij het palliatieve team. De begeleiding kan bij hen niet 

enkel terecht voor de oliën zelf, maar ook voor informatie rond het gebruik ervan.  

Binnen het aanbod van sensorische stimulatie worden vooral snoezelactiviteiten (in een 

snoezelkamer of -hoek, met een mobiele snoezelkar, enz.) en massages aangeboden. In één 

voorziening stellen ze per cliënt een sensorisch profiel op waarbij men nagaat welke zintuigen 

primeren bij die persoon. Op deze zintuigen zal men dan inspelen met het sensorische aanbod. 

Enkele participanten geven aan dat ze binnen hun voorziening beschikken over een “Tovertafel” 

en dat deze ook ingezet kan worden bij de ondersteuning van personen met het syndroom van 

Down en dementie.  

Men geeft aan dat er vaak muziek van vroeger gespeeld wordt. Voor jonge begeleiders kan 

dit een belangrijk aandachtspunt zijn. Bij het gebruik van muziek wordt rekening gehouden met de 

interesses van de persoon (of personen) met dementie. Meestal is de reactie op muziek positief. In 

enkele voorzieningen komt een muziektherapeut en in verschillende voorzieningen biedt men 

diverse muziekactiviteiten aan, zoals samen zingen, instrumenten bespelen, een muzikant naar de 

voorziening laten komen (bijvoorbeeld een accordeonist die liedjes komt spelen), enz. Eén 

voorziening neemt soms ook deel aan het dementiekoor van het WZC in de buurt.  

Lichaamsbeweging wordt, in de mate van het mogelijke, zo lang mogelijk gestimuleerd. Op 

een bepaald moment is er echter een snelle achteruitgang in mobiliteit en tempo merkbaar. 

Activiteiten die aangeboden worden binnen dit aanbod zijn onder andere wandelen, fietsen op een 

duofiets, zitturnen, bewegen op muziek, enz.  

Enkele participanten geven aan ook nog andere methodieken te gebruiken. Het gaat dan vooral 

over paarden-, honden- en/of watertherapie. Hierbij wordt rekening gehouden met de interesses 

van de persoon. Twee participanten geven aan zo lang mogelijk te blijven inzetten op deelname 

aan het gewone leven (bijvoorbeeld terrasjes doen).  

 

3.3.4 Bijscholing 

De meerderheid van de participanten geeft aan dat er bijscholing gevolgd wordt over dementie bij 

personen met het syndroom van Down. Op inhoudelijk vlak wordt er meestal rekening gehouden 

met de noden van hulpverleners. Verschillende participanten geven aan dat het ook nuttig is om 

bijscholingen te volgen over dementie in het algemeen. Deze informatie is bruikbaar, al moet de 

hulpverlener zelf de link maken naar de specifieke doelgroep.  

 

3.3.5 Assistieve technologie 



In de meeste voorzieningen wordt gebruik gemaakt van assistieve technologie bij de ondersteuning 

van personen met het syndroom van Down en dementie. De toepassingen die gebruikt worden, 

kunnen onderverdeeld worden in zes categorieën: 1) assistieve technologie in functie van 

(nachtelijk) toezicht, dwalen, wegloopgedrag en onrust, 2) assistieve technologie in de slaapsituatie, 

3) assistieve technologie in de badsituatie, 4) assistieve technologie in de eetsituatie, 5) assistieve 

technologie in functie van transfers, en 6) andere.  

Een samenvatting van de verschillende toepassingen van assisitieve technologie bij 

personen met het syndroom van Down en dementie in de participerende voorzieningen is terug te 

vinden in Tabel 5. 

 

Tabel 5.  
Overzicht van de verschillende toepassingen van assistieve technologie bij de ondersteuning van personen met het 
syndroom van Down en dementie 
In functie van (nachtelijk) toezicht, dwalen, wegloopgedrag en onrust 

Codes op de deuren, alarmbelletje, cameratoezicht, babyfoon (met/zonder 

camera), detectiesysteem (met/zonder geluidssensor), tracksysteem, 

verpleegdeken, verzwaard deken, badgesysteem voor het personeel, 

draaiknoppen op de deuren 

Slaapsituatie 

Hoog-laag bed, laag-laag bed, alterneringsmatras 

Badsituatie  

Hoog-laag bad, badzitje, handsteunen, douchestoel 

Eetsituatie 

Aangepast eetmateriaal (verdikt bestek, rode borden en bekers, enz.), 

aangepaste voeding (drinkontbijt, fingerfood, enz.) 

Transfers 

Tillift, rolstoellift, traplift, mobiliteitshulpmiddelen (rolstoel, looprek, enz.) 

Andere 

Tovertafel, beleefTV, werken met kleuren (bv. rode toiletten), doolgang 

 

3.4 Ondersteuningsnoden van hulpverleners 

Om tot de ondersteuningsnoden van de verschillende hulpverleners te komen, werd men eerst 

bevraagd over wat er op dit moment al goed loopt in de ondersteuning die zij bieden aan personen 

met het syndroom van Down en dementie. Heel wat participanten geven aan dat er intern al veel 

kennis en expertise aanwezig is rond deze doelgroep, opgebouwd vanuit ervaring. Ook het bieden 



van aangepaste zorg en ondersteuning, de nodige nabijheid en comfort zijn zaken die aangehaald 

worden. Hiernaast wordt ook gesproken over goed onderling overleg, zowel inter- als 

multidisciplinair, en een goede samenwerking met dokters, familie, palliatieve diensten en 

verschillende hulpverleners.  

 De ondersteuningsnoden van de hulpverleners werden in kaart gebracht aan de hand van 

drie grote thema’s, namelijk a) algemene moeilijkheden en vragen, b) tevredenheid over het 

bijscholingsaanbod, en c) verdere implementatie van assistieve technologie. 

 

3.4.1 Algemene moeilijkheden en vragen 

In de huidige praktijk botst men nog op heel wat uitdagingen. Ten eerste gaat de diagnosestelling 

gepaard met moeilijkheden. Een betere herkenning van signalen zou helpend zijn. Daarnaast geeft 

men aan nood te hebben aan een duidelijke procedure. Ook het onderscheid tussen dementie en 

normale veroudering of depressie blijft moeilijk. Ten tweede roept bepaald gedrag, zoals angsten, 

wegloopgedrag, boosheid, moeilijke overgangsmomenten en dwangmatig gedrag, gevoelens van 

machteloosheid en ongerustheid op bij de begeleiding. Hierdoor zijn heel wat participanten op 

zoek naar concrete tips om hiermee om te gaan. Ten derde geeft men aan dat de ondersteuning van 

deze doelgroep niet altijd evident is, mede door de snelle achteruitgang en de uniciteit van elk 

dementieproces. Personen met het syndroom van Down en dementie hebben veel nabijheid en 

verzorging nodig, waardoor één op één begeleiding bijna noodzakelijk is. Door een te weinig aan 

personeel is dit echter niet haalbaar. Ook de laatste fase van het dementieproces blijft vaak moeilijk 

voor zowel familie als begeleiding omdat het vaak gepaard gaat met een verlieservaring. Ten vierde 

worden ook beperkingen aangegeven op vlak van de accommodatie en infrastructuur: de leefgroep 

bevindt zich op de bovenverdieping, de deuren zijn niet breed genoeg, door de kleinschaligheid 

zijn niet alle diensten aanwezig op het domein, enz. Ten laatste wordt door twee participanten 

aangehaald dat het persoonsvolgend budget onvoldoende is om de zorg te kunnen bekostigen.  

 

3.4.2 Tevredenheid over het bijscholingsaanbod 

De participanten die tevreden zijn over het bijscholingsaanbod geven aan dat deze doelgroep al 

heel wat aandacht heeft gekregen en dat er zeker een ruim en goed aanbod beschikbaar is dat 

aansluit bij de noden van hulpverleners. Enkele participanten geven aan dat het Expertisecentrum 

Dementie Vlaanderen hierin een goede partner is.  

 Daarnaast zijn er ook participanten die aangeven dat het bijscholingsaanbod onvoldoende 

is. Men vindt het vooral moeilijk om specifieke bijscholingen te vinden over deze doelgroep en 

daarnaast geeft men ook aan dat het aanbod redelijk beperkt is.   



 

3.4.3 Verdere implementatie van assistieve technologie 

De meeste participanten zijn gei ̈nteresseerd in een verdere implementatie van assistieve technologie 

binnen hun voorziening. Men is hierbij vooral op zoek naar een alternatief voor 

vrijheidsbeperkende maatregelen omdat er op dit moment nog vaak gebruik gemaakt wordt van 

fixatie. Verder zijn er ook voorzieningen die een tracksysteem nuttig zouden vinden, vaak in functie 

van wegloopgedrag. Door het gebruik van een tracksysteem weet men namelijk waar de persoon 

zich bevindt. Ook een detectiesysteem waarbij men een waarschuwing krijgt als de persoon met 

dementie de kamer verlaat, wordt interessant bevonden. Verder zijn er nog enkele specifieke 

toepassingen die aangegeven worden: een tentbed, een matras die automatisch wisselhoudingen 

uitvoert, het werken met kleuren, een Virtual Reality bril met beelden van 40 jaar geleden en 

toepassingen om personen tot rust te brengen wanneer ze angstig zijn.  

Verschillende participanten geven echter aan dat het moeilijk is om een zicht te krijgen op het 

aanbod. Een uitwisselingskanaal of bijscholing hieromtrent zou handig zijn om op de hoogte te 

blijven van de ontwikkelingen. Heel wat participanten geven aan dat assistieve technologie een 

meerwaarde zou zijn, al is de keerzijde dat het een duur gegeven is.  

 

5. Conclusie en discussie 

In dit verkennend onderzoek werd getracht om een antwoord te bieden op de onderzoeksvraag 

“Hoe wordt de ondersteuning van personen met het syndroom van Down en dementie momenteel ingevuld in Vlaamse 

zorgcentra?”. Bovenstaande resultaten schetsen een beeld van de huidige praktijk. Dit onderzoek kan 

een meerwaarde bieden voor het orthopedagogische onderzoeksveld in Vlaanderen rond deze 

specifieke doelgroep. Daarnaast krijgen hulpverleners die slechts beperkte ervaring hebben met 

personen met het syndroom van Down en dementie een zicht op de doelgroep, de diagnosestelling 

in de praktijk en de ondersteuning die geboden wordt. Dit onderzoek kan voor hen een eerste 

hulpmiddel zijn in de zoektocht naar informatie. 

 

4.1 Uitdagingen voor de praktijk 

Uit de resultaten komen heel wat uitdagingen voor de praktijk naar voor. Ten eerste lijkt het 

aangewezen om op beleidsniveau een diagnostische systematiek uit te werken. Dit zou voor veel 

hulpverleners een houvast kunnen bieden. Ten tweede zou het bijscholingsaanbod rond dementie 

bij personen met het syndroom van Down op een duidelijke manier naar buiten gebracht moeten 

worden, aangezien men aangeeft dat het vaak moeilijk is om bijscholingen te vinden over deze 

specifieke doelgroep. Enkele participanten gaven het Expertisecentrum Dementie Vlaanderen aan 



als zijnde een goede partner op vlak van bijscholing. Ten derde stelt men de vraag naar een 

uitwisselingskanaal of bijscholing over assistieve technologie voor personen met het syndroom van 

Down en dementie. Hierbij kan gedacht worden aan een online platform, intervisiegroepen, 

specifieke bijscholing, enz. Ten vierde is het interessant om aan te halen dat het persoonsvolgend 

budget (PVB) niet voldoende lijkt om de nodige zorg te bekostigen, wat zijn weerslag kan hebben 

in de praktijk. Ook dit is een gegeven waar men op beleidsvlak de nodige aandacht aan kan 

besteden. Ten vijfde lijkt het nuttig om na te gaan in hoeverre de Edinburgh principes reeds gekend 

en ingeburgerd zijn in de Vlaamse zorgsituatie voor personen met het syndroom van Down en 

dementie. De Edinburgh principes zijn zeven principes die in 2001 ontwikkeld werden voor de 

ondersteuning van personen met een verstandelijke beperking en dementie. Ten laatste is het 

belangrijk om op te merken dat dit een doelgroep is die meer aandacht zou mogen krijgen in 

verschillende opleidingen. Door reeds in de opleiding meer informatie te bieden over het 

verhoogde risico op dementie bij personen met het syndroom van Down en aandachtspunten te 

formuleren voor de ondersteuning van deze doelgroep, wordt bij studenten een duidelijker beeld 

geschept over deze doelgroep en beschikt men over basiskennis die later ook toegepast kan worden 

in de praktijk.  

 

4.2 Beperkingen van het onderzoek 

Dit onderzoek kent meerdere beperkingen. Er was slechts een beperkte respons en er is sprake van 

een ongelijke verdeling van de participerende voorzieningen: 26 voorzieningen die erkend worden 

door het VAPH en één WZC. Geen enkel RVT of PVT nam deel aan dit onderzoek. Ook werden 

eventuele initatieven in de privésector niet nagegaan. De telefonische afname van dit interview kan 

mogelijks gezorgd hebben voor een daling in het aantal geïnteresseerden. Daarnaast zorgt een 

telefonisch interview er ook voor dat de onderzoeker zich geen beeld kan vormen van de 

voorziening, wat het moeilijker kan maken om bepaalde antwoorden te kaderen. De afname van 

het interview duurde gemiddeld 35 minuten, wat vrij lang is om telefonisch te doen. Daarnaast is 

het via de telefoon niet mogelijk om rekening te houden met lichaamstaal of gezichtsuitdrukkingen. 

Het zou tevens kunnen dat de participanten tijdens het interview tijdsdruk ervaarden als gevolg 

van de vaak drukke agenda van hulpverleners. Dit kan van invloed zijn op de antwoorden die 

gegeven werden. Door de veelheid aan informatie was het niet evident om de gegevens te 

analyseren. Daarnaast werd de analyse van de gegevens slechts door één onderzoeker uitgevoerd, 

waardoor de subjectiviteit van de onderzoeker van invloed zou kunnen zijn op de resultaten.  

 

4.3 Suggesties voor toekomstig onderzoek 



In toekomstig onderzoek zou het nuttig kunnen zijn om na te gaan of er ook personen met het 

syndroom van Down en dementie in de thuiscontext verblijven. Het kan dan interessant zijn om 

familieleden te bevragen over de ondersteuning die zij bieden en de ondersteuningsnoden die zij 

hebben. Daarnaast is het van belang om onderzoek te voeren naar de manier waarop personen met 

het syndroom van Down en dementie de ondersteuning zelf beleven. Hun kwaliteit van leven kan 

hierbij nagegaan worden. Op die manier kan nagegaan worden of de huidige ondersteuning 

tegemoet komt aan hun noden.  
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