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Samenvatting

Door hervormingen van het zorgstelsel is een deel van de mensen met een verstandelijke beperking (VB) nu aangewezen op
de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (de gemeente). Kennis over hun zelfredzaamheid, en de afname hiervan tijdens het
ouder worden is belangrijk om de zorgverlening voor deze groep goed in te richten. Daarom richt deze studie zich op de
achteruitgang in zelfredzaamheid en de relatie met overlijden bij ouderen met een VB (=50 jaar; n = 703). Zelfredzaamheid
werd gedefinieerd als basale en instrumentele activiteiten van het dagelijks leven (ADL en IADL) en mobiliteit (zelfstandig
kunnen lopen of niet). Van de deelnemers ging 55 % achteruit in hun ADL, 42 % in IADL, en 38 % in mobiliteit. Het risico op
achteruitgang bleek groter bij een hogere leeftijd en een ernstigere VB, maar ook deelnemers met een lichte VB gingen 39 %
achteruit in ADL, 55% in IADL en 27 % in mobiliteit. Een slechtere zelfredzaamheid en mobiliteit waren een sterke voorspeller
voor overlijden. Deze grootschalige studie laat een duidelijke achteruitgang zien in de zelfredzaamheid van ouderen met een
VB in 3 jaar tijd. Partijen verantwoordelijk voor de zorg voor mensen met een VB moeten bedacht zijn op achteruitgang en
zoveel mogelijk inzetten op behoud van de zelfredzaamheid.

Older adults with intellectual disabilities markedly decline in daily functioning
over a 3?year period: Results of the HA-ID study

Abstract

The responsibilities for the care of a significant portion of the population with an intellectual disability (ID) were recently
transferred from the government to the municipalities. It is therefore important that policymakers and care professionals
know how much support this population needs in their daily life. Therefore, this study focuses on the decline in daily
functioning of older adults with ID (=50 years, n = 703) over 3 years, and if daily functioning is a predictor for all-cause
mortality. Daily functioning was operationalized as basic and instrumental activities of daily living (ADL and IADL) and mobility.
Fifty-five percent of the total group declined in ADL, 42 % in IADL, and 38 % in mobility. Thirty-nine percent of the participants
with mild ID declined in ADL, 55% in IADL, and 27 % in mobility. Poor daily functioning and mobility was a risk factor for all-
cause mortality. This epidemiological study shows a clear decline in the daily functioning of older adults with intellectual
disabilities over a 3-year follow-up period. Care providers should be aware of this decline and focus on maintaining as much
independence as possible.

Kernwoorden: achteruitgang, mensen met een verstandelijke beperking, mobiliteit, overlijden, zelfredzaamheid
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Inleiding

Een verstandelijke beperking wordt gedefinieerd als een significante beperking in zowel het intellectuele functioneren (IQ <
70) als in het adaptieve gedrag (conceptuele, sociale en praktische vaardigheden), en treedt op voor het 18e Ievensjaar.1 Naar
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schatting behelst het aantal mensen met een verstandelijke beperking die zorg of ondersteuning ontvangen, 1 % van de
Nederlandse bevolking, terwijl uit cijfers van 2011 blijkt dat 12,5 % van de Nederlandse zorgkosten naar deze groep gaat.2

3 met een |Q tussen de 70 en 84.

Daarnaast zijn er naar schatting nog 2,2 miljoen mensen in Nederland die zwakbegaafd zijn,
Het aantal ouderen met een verstandelijke beperking neemt toe doordat mensen met een verstandelijke beperking steeds
ouder worden door de verbeterde zorg.A”5 Deze toename in levensverwachting betekent echter niet dat ze ook gezond oud
worden. Bij ouderen met een verstandelijke beperking wordt een hoge mate van kwetsbaarheid en chronische

6,7

multimorbiditeit gezien,™" en een lage lichamelijke fitheid en mate van zelfredzaamheid 2 Ondanks dat de

levensverwachting toeneemt, valt er dus nog winst te behalen in het gezonder oud worden van deze populatie.

Veel mensen met een verstandelijke beperking hebben recht op financiering uit de Wet Langdurige Zorg (WLZ), voorheen de
Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (AWBZ). Tot dusver werd uit de AWBZ alle langdurige zorg voor ouderen, chronisch
zieken en mensen met een beperking betaald, inclusief persoonlijke verzorging, verpleging, begeleiding, behandeling en
verblijf. Vanaf 1 januari 2015 zijn de lichtere vormen van zorg en ondersteuning overgaan naar de Wet Maatschappelijke
Ondersteuning (WMO). Het doel van deze transitie is goede, toegankelijke en betaalbare zorg te leveren, die bewerkstelligt dat
mensen zo lang mogelijk thuis kunnen blijven wonen. Deze transitie heeft ook invloed op de zorg voor mensen met een
verstandelijke beperking. Voor de transitie werd veel zorg en ondersteuning geleverd door gespecialiseerde organisaties.
Sinds de transitie zijn gemeentes verantwoordelijk voor deze zorg en ondersteuning, waardoor beleidsmedewerkers en
zorgverleners ‘in de buurt' die niet per se gespecialiseerd zijn in mensen met een verstandelijke beperking met deze groep te
maken krijgen. Zo zullen bijvoorbeeld meer mensen met een verstandelijke beperking de huisartsenpraktijk gaan bezoeken.
Echter blijkt uit onderzoek van het NIVEL dat 58 % van de ondervraagde huisartsen aangeeft onvoldoende kennis te hebben
over deze doelgroep.10 Kennis over de problematiek van mensen met een verstandelijke beperking is daarom essentieel.

Nu mensen met een verstandelijke beperking geacht worden langer zelfstandig thuis te blijven wonen, is het belangrijk
zelfredzaamheid van mensen met een verstandelijke beperking zo optimaal mogelijk te krijgen en/of te houden, en de
zorgverlening voor deze groep goed te laten aansluiten op de behoeften. Naast kennis over bijvoorbeeld de complexe
medische problematiek, zullen beleidsmakers en zorgverleners inzicht moeten krijgen in de problematiek die wordt gezien
omtrent de zelfredzaamheid van ouderen met een verstandelijke beperking.

De zelfredzaamheid die nodig is om zelfstandig thuis te kunnen wonen kan worden opgesplitst in ‘basale activiteiten van het
dagelijks leven’ (ADL; o. a. toilet gebruik, wassen en eten) en de ‘instrumentele activiteiten van het dagelijks leven’ (IADL; met
geld omgaan, medicatie gebruik, de was doen). Zelfredzaamheid is niet alleen van belang om zelfstandig te kunnen wonen,
maar ook voor de individuele kwaliteit van leven.! In de algemene bevolking gaat veroudering gepaard met een
achteruitgang in ADL en IADL. Mensen met een verstandelijke beperking hebben echter vaak gedurende hun hele leven al
ondersteuning nodig in het dagelijks leven, deels vanwege hun verstandelijke beperking, maar ook door bijkomende
gezondheidsproblemen zoals zintuigelijke problemen, beperkingen in het zelfstandig kunnen lopen en chronische
gezondheidsaarwdoerwingerw.12‘13’14 Omdat beperkingen in ADL en IADL al relatief vroeg kunnen ontstaan, of omdat het
kunnen uitvoeren van deze taken nooit volledig ontwikkeld is, kan (verdere) achteruitgang minder snel opgemerkt worden.
Juist deze achteruitgang is van essentieel belang om eventuele onderliggende oorzaken van deze achteruitgang vroegtijdig op
te sporen en interventies te starten om zoveel mogelijk zelfredzaamheid te behouden. Het behoud van zoveel mogelijk
zelfredzaamheid is een belangrijk aspect voor iemands kwaliteit van leven.!! Daarnaast zijn beperkingen in de
zelfredzaamheid in de algemene bevolking een belangrijke voorspeller voor overlijden.15’1 61718 Echter zou dat bij mensen
met een verstandelijke beperking anders kunnen zijn. Doordat ouderen met een verstandelijke beperking levenslang
beperkingen in zelfredzaamheid ondervinden, en niet alleen bij het ouder worden, is zelfredzaamheid mogelijk niet in
dezelfde mate voorspellend voor overlijden als in de algemene bevolking.

Methode

Studieopzet en deelnemers

Deze studie geeft een overzicht van de zelfredzaamheid van ouderen met een verstandelijke beperking en in hoeverre deze
gedurende drie jaar achteruitgaat. Omdat zelfredzaamheid zeer afhankelijk is van mobiliteit is er ook gekeken naar de mate
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en achteruitgang van mobiliteit. Aangezien gemeentes vooral te maken zullen krijgen met mensen die zwakbegaafd zijn en
mensen met een lichte mate van verstandelijke beperking, hebben we in een sub-analyse gekeken naar mensen die
zwakbegaafd zijn of een lichte verstandelijke beperking hebben. Tot slot is er onderzocht in hoeverre de mate van
zelfredzaamheid voorspellend is voor overlijden over een periode van gemiddeld 5 jaar. In de discussie zullen de resultaten
van ouderen met een verstandelijke beperking vergeleken worden met bevindingen die zijn gedaan in de algemene bevolking.
Methode Studieopzet en deelnemers Deze studie maakt deel uit van het onderzoek ‘Gezond OUDer met een verstandelijke
beperking' (GOUD), een observationele studie naar de gezondheid van ouderen (50 jaar en ouder) met een verstandelijke
beperking (december 2008-Juli 201 O).19 Deelnemers werden geworven bij drie zorgaanbieders (Ipse de Bruggen, Abrona en
Amarant) die gespecialiseerde ondersteuning leveren aan mensen met een verstandelijke beperking, variérend van
ambulante ondersteuning of dagbesteding tot woonbegeleiding met intensieve zorg en begeleiding. Alle cliénten van 50 jaar
of ouder (N = 2322) werden uitgenodigd voor deelname. Uiteindelijk hebben 1050 cliénten deelgenomen aan het GOUD
onderzoek, welke een vrijwel representatieve populatie vormden voor de Nederlandse bevolking vijftig plussers met een
verstandelijke beperking die gebruik maakten van gespecialiseerde ondersteuning. Ouderen boven de 80 jaar, mannen, en
cliénten die enkel ambulante ondersteuning ontvingen waren enigszins ondervertegenwoordigd. De studie bestond uit een
uitgebreide baseline meting en een follow-up meting drie jaar later (december 2011-juli 2013). Voor beide metingen is apart
toestemming gevraagd aan de cliénten of diens wettelijk vertegenwoordiger.

Metingen

De baselinemetingen van het GOUD onderzoek werden uitgevoerd binnen drie thema'’s (1) Lichamelijke activiteit en Fitheid,
(2) Voeding en Voedingstoestand en (3) Depressie en Angst. Gedetailleerde informatie over de studieopzet en diagnostische
methoden is elders gepubliceerd 19

De mate van de verstandelijke beperking werd beoordeeld door gedragsgedragsdeskundigen en als volgt ingedeeld:
zwakbegaafd (IQ 70-80), licht (IQ 55-70), matig (IQ 35-55), ernstig (IQ 25-35), en zeer ernstig (IQ < 25). De eventuele
aanwezigheid van Down syndroom werd verkregen uit het medisch dossier. Data over overlijden zijn opgevraagd bij de
deelnemende zorgorganisaties 6 jaar na de baseline meting, tot aan maart 2015. Als deelnemers niet langer zorg ontvingen
van de deelnemende zorgorganisaties werd de datum van uitschrijven genoteerd.

Zelfredzaamheid

Voor het meten van de zelfredzaamheid zijn de basale en instrumentele activiteiten van het dagelijks leven en de mobiliteit
gemeten. Activiteiten van het dagelijks leven werden, zowel op baseline als op follow-up, gemeten met de Barthel-index en de
Lawton IADL-schaal, die werden ingevuld door de persoonlijk begeleider.zo’21 De Barthel-index meet de basale activiteiten
van het dagelijkse leven (ADL) en bestaat uit 10 items (stoelgang, plassen, uiterlijke verzorging, toiletgebruik, eten, transfer
[van bed naar stoel en terug], mobiliteit, aan-en uitkleden, trappen lopen, baden/douchen) met elk twee tot vier antwoord
categorieén. De totale ADL-score loopt van O (totaal afhankelijk) tot 20 (totaal onafhankelijk). De Lawton IADL-schaal meet de
instrumentele activiteiten van het dagelijkse leven (IADL) en bestaat uit acht items (boodschappen doen, met geld omgaan,
onthijt of lunch klaarmaken, avondeten klaarmaken, lichte huishoudelijke taken doen [afstoffen, opruimen], zware
huishoudelijke taken doen [dweilen, ramen lappen, stofzuigen], was doen en strijken, bed opmaken, telefoon gebruiken, met
medicatie omgaan, zelf reizen met auto of openbaar vervoer) met elk drie antwoord categorieén (niet in staat, heeft hulp
nodig, kan dit zelfstandig). De totale IADL-score loopt van 8 (totaal afhankelijk) tot 24 (totaal onafhankelijk). Mobiliteit werd
berekend aan de hand van vijf vragen gebaseerd op de Hauser Ambulation Index en de Gross Motor Function Classification
Scale (loopt zelfstandig: in huis, op werk/school, minder dan 50 meter in een veilige omgeving, in een veilige omgeving, buiten
de veilige omgeving) met steeds 8 verschillende antwoord categorieén (zonder hulp, meubels of leuning, stof of kruk, rollator,
rolstoel maar beweegt zelfstandig met de voeten, rolstoel maar beweegt zelfstandig met de armen, wordt voortgeduwd in een
rolstoel, een elektrische rolstoel, bedlegerig). 22 De totale mobiliteit score loopt van 0 (onafhankelijk op alle onderdelen) tot 40
(bedlegerig). Achteruitgang in ADL, IADL en mobiliteit werd gedefinieerd als de afname van tenminste één punt op de ADL- en
IADL-schaal, of een toename van tenminste één punt op de mobiliteitsschaal.
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Figuur 1 Flow diagram van de geincludeerde
deelnemers.
Analyses

Missende items op de ADL, IADL en mobiliteit vragenlijsten werden geimputeerd met het individuele gemiddelde van de
andere items op de betreffende vragenlijst. Wanneer meer dan 30 % van de items niet was ingevuld werd de vragenlijst niet
meegenomen in de analyses. Verschillen tussen de groepen deelnemers die wel en niet geincludeerd waren in de follow-up
studie werden getoetst met een t-test voor ongepaarde waarnemingen voor continue variabelen (leeftijd, mate van
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verstandelijke beperking, ADL, IADL en mobiliteit) en een Chisquare test voor dichotome variabelen (geslacht, aanwezigheid
van Down syndroom). Met een t-test voor gepaarde waarnemingen werd getoetst of er sprake was van een algehele
achteruitgang in zelfredzaamheid volgens de totaalscore van de vragenlijsten. Vervolgens is per item van de ADL, IADL en
mobiliteitsvragenlijsten het percentage van de studiepopulatie berekend wat het desbetreffende item volledig onafhankelijk
kon uitvoeren. Percentages op baseline en follow-up werden met elkaar vergeleken met een McNemar toets voor gepaarde
waarnemingen. De invloed van leeftijd op achteruitgang werd getoetst met een lineair regressie model. Tevens werden
bovenstaande analyses herhaald bij de subpopulatie mensen die zwakbegaafd zijn of een lichte mate van verstandelijke
beperking hebben. Tot slot werd de relatie tussen zelfredzaamheid en overlijden onderzocht. Hiervoor werden de
deelnemers per uitkomstmaat (ADL, IADL en mobiliteit) opgedeeld in drie groepen: hoge zelfredzaamheid (of zelfstandig
lopen), middelmatige zelfredzaamheid (of middelmatige mobiliteit) en lage zelfredzaamheid (of matige mobiliteit). Deze scores
werden gebaseerd op de tertielscores van de GOUD populatie. De deelnemers die nog in leven waren werden gecensureerd
op de datum van uitschrijven of aan het einde van de studie (maart 2015). Het onafhankelijke risico van de mate van VB, de
aanwezigheid van Down syndroom en zelfstandigheid op overlijden werd berekend met een Cox proportional hazard model,
gecorrigeerd voor geslacht, leeftijd, mate van de verstandelijke beperking en de aanwezigheid van Down syndroom, uitgedrukt
in hazard ratio’s (HR). Een sensitiviteitsanalyse is uitgevoerd om te testen of de resultaten worden beinvioed door mensen die
niet verder achteruit kunnen gaan in hun zelfstandigheid. Hiervoor zijn de resultaten met betrekking tot de achteruitgang
herhaald in de drie tertiel groepen. De statistische analyses werden uitgevoerd in SPSS versie 20,0. Een tweezijdig significantie
niveau van <0,05 werd significant geacht.
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Resultaten
Karakteristieken van de studiepopulatie

Van de 1050 op baseline geincludeerde deelnemers werden er 911 opnieuw uitgenodigd voor de followup meting, waarvan
763 toestemming gaven. Voor 703 mensen werd zowel op baseline als op follow-up een volledige vragenlijst ingevuld over de
zelfredzaamheid en mobiliteit (fig. 1). De geincludeerde deelnemers waren gemiddeld ouder en hadden meer mobiliteit en
ADL problemen dan de niet-geincludeerde deelnemers. De persoonlijke kenmerken van de geincludeerde groep op het

moment van de baseline meting zijn weergegeven in tab. 1.

Achteruitgang in zelfredzaamheid
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Van de 703 deelnemers ging 55 % tenminste één punt achteruit op de ADL schaal, 42 % op de IADL schaal en 38 % op de
mobiliteitsschaal. De gemiddelde ADL, IADL en maobiliteitsscore op baseline voor de geincludeerde deelnemers was 14,3
(95%Dbtbhi = 13,9-14,7), 12,0 (95%btbhi = 11,6-12,3) en 6,82 (95%btbhi = 6,82-7,55). Gemiddeld gingen de deelnemers met
1,23 (SD =3,35; t =-9,72; p < 0,001; df = 702) punten achteruit in hun ADL, met 0,7 (SE = 2,49; t = -7,46; p < 0,001; df = 701)
punten in hun IADL en met 3,14 punten (SE = 6,14; t = 13,6; p < 0,001; df = 697) in hun mobiliteit. Op elk los item van de ADL,
IADL en mobiliteit vragenlijsten nam het percentage mensen dat het item volledig zelfstandig uit kon voeren af gedurende
drie jaar (Bijlage A). Fig. 2 geeft de geschatte associatie tussen de absolute achteruitgang in ADL, IADL en mobiliteit weer
afgezet tegen leeftijd. Het figuur laat een sterke associatie zien tussen leeftijd en achteruitgang; hoe ouder de deelnemer was,
hoe groter de kans dat hij achteruit zou gaan in zelfstandigheid. De regressie coéfficiént (B) voor leeftijd (in jaren) was voor
ADL -0,05 (SD = 0,016; p = 0,002), voor IADL -0,031 (SD = 0,012; p = 0,011) en voor mobiliteit 0,081 (SE = 0,03; p = 0,008).

Deelnemers die zwakbegaafd zijn en deelnemers met een lichte mate van verstandelijke beperking

In totaal waren er 156 (22,7 %) deelnemers die zwakbegaafd waren of een lichte verstandelijke beperking hadden. Van de 156
deelnemers ging 39 % achteruit in hun ADL, 55 % in hun IADL en 27 % in hun mobiliteit. De gemiddelde ADL, IADL en
mobiliteit resultaten van deze groep waren respectievelijk 17,2 (95%btbhi = 16,6-17,8), 16,6 (95%btbhi = 15,8-17,4) en 4,2
(95%Dbtbhi = 0,58-7,79). Gemiddeld ging deze groep met 0,4 (SD = 3,25; t =-1,55; p < 0,001) punten achteruit in hun ADL, met
1,15 (SD =2,31; t = -4,36; p < 0,001) punten in hun IADL en met 2,4 (SE =5,76; t = 2,72; p < 0,001) punten in hun mobiliteit,
gedurende drie jaar. Fig. 2 geeft schematisch de regressie coéfficiént van het effect van leeftijd op de geschatte achteruitgang
in ADL (B =-0,097; SE = 0,033; p = 0,004), IADL (B =-0,80; SE = 2,09; p = 0,018) en mobiliteit (B = -0,16; SE = 0,058; p = 0,007).
Fig. 2 laat zien dat bij deelnemers die zwakbegaafd zijn of een lichte verstandelijke beperking hebben, de achteruitgang in
zelfredzaamheid sterker samenhangt met ouder worden dan in de gehele groep. De grootste achteruitgang was te vinden
voor deelnemers die op baseline de hoogste (beste) zelfredzaamheid hadden (Bijlage B).
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Figuur 2. De geschatte achteruitgang in punten na drie jaar follow-up voor de gehele GOUD populatie (n =
703) en in strata van de mate van verstandelijke beperking.

Sterfte statistiek
Van de 1050 deelnemers waren er 6 jaar na de start van de studie 207 overleden (19,7 %) en 56 (5,3 %) deelnemers waren

niet langer aangesloten bij de zorginstelling. De gemiddelde follow-up tijd was 4,7 (SE = 1,4) jaar, met een range tussen de 0
en 6,3 jaar. De HR geeft een indicatie van de relatieve kans op overlijden op ieder moment tijdens de follow-up periode,
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vergeleken met een referentie categorie, in dit geval deelnemers die zwakbegaafd zijn of een lichte verstandelijke beperking
hebben of deelnemers met de hoogste zelfstandigheid of mobiliteit. Onafhankelijk van geslacht, leeftijd en Down syndroom
vonden we dat mensen met een matige of (zeer) ernstige mate van verstandelijke beperking een iets hogere kans hadden om
te overlijden, maar deze kans was niet significant groter dan bij mensen met een lichte verstandelijke beperking en mensen
die zwakbegaafd zijn (HR = 1,18 (95%Cl 0,81-1,72); HR = 1,41 (95%Cl 0,92-2,16), respectievelijk). Deelnemers met het Down
syndroom hadden een 4,6 (95%Cl 3,22-6,71) keer grotere kans om te overlijden dan mensen zonder Down syndroom.

Tab. 2 geeft de HR per tertiel score weer. Deelnemers met een middelmatige zelfstandigheid of een lage zelfstandigheid in
hun ADL hebben respectievelijk een 1,6 en 5,54 keer grotere kans te overlijden dan de mensen met een hoge mate van
zelfstandigheid (tab. 2 en fig. 3a). Voor IADL werden verhoogde risico’s van 1,5 en 4,2 gevonden voor de middelmatige
respectievelijk lage zelfstandigheid vergeleken met de deelnemers die het meest zelfstandig waren in hun IADL (tab. 2 en fig.
3b). Vergeleken de deelnemers die zelfstandig konden lopen hadden de deelnemers in het tweede tertiel, respectievelijk in
het derde kwartiel een 2,8 en een 4,3 keer hoger risico te overlijden (tab. 2 en fig. 3b). Voor iedere maat van zelfstandigheid
geldt, de deelnemers met een relatief lage zelfstandigheid hebben een veel grotere kans te overlijden binnen 5 jaar dan
mensen met een relatief hoge zelfstandigheid.

Discussie

In deze grote longitudinale studie bij mensen met een verstandelijke beperking vonden we een hoge mate van achteruitgang
in zelfredzaamheid en was zelfredzaamheid een sterke voorspeller voor overlijden. Zoals te verwachten ligt het percentage
dat geheel zelfredzaam is in het dagelijks leven beduidend lager bij mensen met een verstandelijke beperking dan bij de
algemene bevolking. In een studie met 625 ouderen (62,3 + 8,9 jaar) in de algemene bevolking, was 76,5 % geheel zelfstandig
in hun ADL .23 Na een follow-up periode van 10 jaar was dit nog 67,7 %. In onze studie was op baseline slechts 13,8 % geheel
zelfstandig in ADL en bij follow-up slechts 11,5 %. Ook het percentage ouderen met een verstandelijke beperking dat
achteruitging in de mate van zelfredzaamheid is hoger dan wat gevonden is in de algemene bevolking. In een studie met 897
ouderen (65-102 jaar) uit de algemene bevolking ging 10,8 % achteruit in hun ADL en 22,7 % in hun IADL over een periode

van 3 jaar,24

in vergelijking met de respectievelijk 55 % en 38 % in onze studie. Deze resultaten laten zien dat niet alleen een
groter deel van de ouderen met een verstandelijke beperking niet zelfstandig is in hun dagelijks functioneren, maar dat ook
een groter deel achteruitgaat dan ouderen in de algemene populatie. Mensen die zwakbegaafd zijn of een lichte mate van
verstandelijke beperking hebben, hadden ook een grote kans achteruit te gaan in zelfredzaamheid en mobiliteit. Vergeleken
met de algemene bevolking ligt ook dit percentage veel hoger. Dit zou mogelijk verklaard kunnen worden doordat mensen
met een verstandelijke beperking minder actief en lichamelijk fit zijn, meer chronische gezondheidsaandoeningen en
comorbiditeiten hebben, en kwetsbaarder zijn dan de algemene bevolking.%u‘25 Het risico op achteruitgang bleek groter bij

een hogere leeftijd en een ernstigere verstandelijke beperking.
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Figuur 3. Kaplan-Meier curves gestratificeerd voor tertiel scores van (4) ADL (8) IADL en (C) mobiliteit. Het
figuur geeft de overlevingskans (y-as) ten op zichtte van de follow-p tijd in maanden (x-as). Individuen in de
groep met de hoogste score (bovenste lijn) hebben de minst grote kans om te overlijden. Individuen in de
groep met de laagste scores (onderste liin) hebben de grootste kans om te overlijden.

Onafhankelijk van leeftijd, geslacht en mate van verstandelijke beperking vonden we een sterke relatie tussen een lage
zelfredzaamheid en mobiliteit en sterfte, net als in de algemene bevolking. We vonden dat mensen met een middelmatige
zelfstandigheid of een lage zelfstandigheid in hun ADL respectievelijk een 1,6 en 5,54 (HR) keer grotere kans hebben om te
overlijden dan de mensen met een hoge mate van zelfstandigheid. Ter vergelijking, in een studie in de algemene bevolking bij
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nieuw opgenomen verpleeghuisbewoners (N = 2206; 82,5 jaar SD = 7,60) werd gevonden dat mensen met een lagere
zelfstandigheid in hun ADL, een 1,17; 1,33; en 1,80 (de mensen waren op basis van hun ADL score in 4 groepen waren
verdeeld) keer grotere kans hebben om te overlijden binnen 3 jaar dan mensen met een hoge mate van zeIfstandigheiol.26 De
kans op overlijden voor mensen met een verstandelijke beperking met een middelmatige, maar met name een lage
zelfstandigheid in ADL, liggen dus beduidend hoger dan die gevonden in een verpleeghuispopulatie in de algemene bevolking.
Het risico op overlijden werd niet significant hoger met een toenemende ernst van de verstandelijke beperking in deze
oudere 50-plus populatie. Mogelijk komt dit doordat de ouderen met een ernstigere mate van verstandelijke beperking een
soort coping mechanisme hebben ontwikkeld om met hun beperkingen om te gaan, waardoor ze al deze leeftijd bereikt
hebben.

- madel 1 - model -
ADL functioneren® HA (25%hthhi) p-wiaarde HE (95%btbhi) p-wiarde
ADL middelmatig 1,74 {1,10-2 78] 0018 1,60 (0,99-256) 0,051
ADL laag 5,46 (3,66-8,16) <0,001 5,54 (3,55-8,65) <0,001
IADL functioneren® HR (95%bthhi) p-waarde HR (95%bthhi) p-waarde
LADL middelmatig 1,63 {1,04-2 57) 0,034 1,50 (0,9-2.44) 0,103

DL laag 3,88 (261-5,78) <0001 416 (2,57-6,73) <0,001
mabiliteit® HA (25%hthhi) p-wiaarde HE (95%btbhi) p-wiarde
miobiliteit middelmatig 347 (2,29-5,26) <0001 277 (1,80—4.27) < 0,001
mobiliteit laag 5,06 (3,62-7,08) <0001 437 (295-6,27) <0,001

*Hoogste zelfredzaamheid is gebruikt als referentie categorie
"Mensen die volledig zelfstandig lopen zijn gebruikt als referentie categorie
“Model 2 is gecorrigeerd voor: leeftijd, mate van verstandelijke beperking, Down syndroom en geslacht

Sterke punten van dit onderzoek zijn het prospectieve studie design, de grote studiepopulatie en de volledigheid van de
follow-up data. Deze studie kent echter ook beperkingen. Er werd een bodemeffect gezien bij de gebruikte vragenlijsten.
Hierdoor was het niet mogelijk om een verdere achteruitgang te meten in de zelfredzaamheid bij deelnemers die op baseline
al de laagste score hadden, dit heeft mogelijk voor een onderschatting van de resultaten geleid. Gestratificeerd op de baseline
zelfredzaamheid score is duidelijk te zien dat de deelnemers die het hoogste scoren op baseline, ook het meeste
achteruitgaan (Bijlage B). Of dit daadwerkelijk het geval is blijft onbekend omdat de gebruikte vragenlijsten mogelijk niet
gevoelig genoeg zijn. Tevens is er een selectie bias in de studiepopulatie van het GOUD onderzoek, waardoor de resultaten
mogelijk niet geheel representatief zijn voor de volledige populatie ouderen met een verstandelijke beperking. De
studiepopulatie bevatte geen ouderen met een verstandelijke beperking die geen geregistreerde vorm van zorg of
ondersteuning ontvingen, en ouderen die alleen een ambulante zorg of dagbesteding ontvingen waren
ondervertegenvvoordigd.19 Met name de bevindingen van de relatief kleine groep mensen die zwakbegaafd zijn, zijn mogelijk
niet representatief voor de gehele groep mensen die zwakbegaafd zijn in Nederland, die mogelijk minder zorg en
ondersteuning ontvangen dan de groep deelnemers in dit onderzoek. Tevens is het mogelijk dat we last hebben van
residuerende confounding. We hebben bijvoorbeeld niet kunnen corrigeren voor gezondheid en aangeboren
mobiliteitsproblematiek.

De van jongs af aan relatief hoge mate van afhankelijkheid, deels verklaard door de cognitieve beperkingen en bijkomende
lichamelijke- en gezondheidsproblemen, wil niet zeggen dat de mate van zelfredzaamheid voor de groep als geheel stabiel is
en niet verder achteruitgaat. Het hoge percentage ouderen met een verstandelijke beperking dat nog achteruitging in
zelfredzaamheid gedurende de drie-jaar durende followup periode en de verhoogde kans op overlijden is zorgwekkend.
Interventies om de achteruitgang in zelfredzaamheid zoveel mogelijk af te remmen en daarmee mensen zo lang mogelijk en
zo zelfstandig mogelijk thuis te laten wonen, zouden een belangrijk onderdeel van de zorg voor deze ouder wordende groep
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moeten zijn. Welke interventies het meest effectief zijn zal toekomstig onderzoek moeten uitwijzen. Desalniettemin laat recent
onderzoek al een aantal belangrijke inzichten zien die kan helpen bij het verbeteren van de zorg met als doel een hogere
kwaliteit van leven, betere zelfredzaamheid en daarmee lagere zorgkosten. De eerste daarvan is lichamelijke fitheid, een
belangrijke voorspeller voor de achteruitgang in de zelfredzaamheid bij ouderen met een verstandelijke beperking.27 De

9125129\ aardoor er relatief

fitheid en mate van lichamelijke activiteit van ouderen met een verstandelijke beperking is erg laag,
veel te winnen valt. Tien weken progressieve krachttraining bleek effectief te zijn in het verbeteren van beenkracht en de
dagelijkse taak traplopen, maar niet in het kunnen opstaan uit een stoel.?? In de algemene bevolking zijn beweegprogramma'’s
herhaaldelijk succesvol gebleken in het verbeteren van de zelfredzaamheid en het verlagen van het risico op vroegtijdig
overlijden.30 Echter, meer onderzoek is nodig naar de duur, intensiteit, frequentie en type activiteiten om het meest effectieve
beweegprogramma te ontwerpen voor mensen met een verstandelijke beperking. Als tweede is het ook van groot belang
mensen met een verstandelijke beperking te blijven stimuleren in het zelfstandig uitvoeren van dagelijkse activiteiten. Mensen

met een verstandelijke beperking worden soms al ‘oud’ genoemd vanaf 50 jaar. 3132

Als zorgverleners hen ook behandelen
als ‘oud’ kan dit negatieve gevolgen hebben. Het is belangrijk om hen te blijven betrekken bij dagelijkse huishoudelijke taken
en verzorging, ook als dit wat meer moeite kost. Het stimuleren van lichamelijke activiteit en betrokkenheid bij dagelijkse taken
is dus belangrijk om de zelfredzaamheid van ouderen met een VB zo optimaal mogelijk te houden, waarin met name de

mensen die verantwoordelijk zijn voor de dagelijkse persoonlijke begeleiding een grote rol spelen.

Tot slot lijkt ook de overkoepelende gezondheid, uitgedrukt in kwetsbaarheid, een belangrijke voorspeller te zijn voor
achteruitgang in ADL, IADL, mobiliteit en overlijden?f”34 Het holistisch bekijken van de gezondheid van mensen met een
verstandelijke beperking lijkt daarmee essentieel. In veel gespecialiseerde instellingen voor mensen met een verstandelijke
beperking wordt al gewerkt met een multidisciplinair team van artsen, gedragsdeskundigen, fysiotherapeuten, diétisten en
ergotherapeuten. Deze multidisciplinaire aanpak maakt het mogelijk de algehele gezondheid van cliénten op verschillende
domeinen in kaart te brengen en te monitoren, waardoor er op tijd gestart kan worden met behandelingen en interventies.

In het licht van de hervormingen van het zorgstelsel wordt het behoud van de zelfredzaamheid nog belangrijker. Er wordt na
de transitie verwacht dat mensen met een verstandelijke beperking langer zelfstandig wonen en een bijdrage leveren aan de
maatschappij. Uit ons onderzoek blijkt dat de groep die voornamelijk de transitie van de AWBZ naar de WMO heeft gemaakt
(mensen die zwakbegaafd zijn of een lichte verstandelijke beperking hebben), vaak ook een hoge mate van achteruitgang in
hun zelfredzaamheid ondervinden, en daarmee een toenemende ondersteuningsvraag hebben doordat ze niet meer in staat
zijn zelfstandig te wonen, die deels te voorkomen is. Het is daarom sterk aan te raden dat gemeentes, die vanaf 2015
verantwoordelijk zijn voor het bieden van ondersteuning aan deze groep, een proactief en preventief beleid voeren, om
ouderen met een verstandelijke beperking langer zelfstandig thuis te kunnen laten wonen. Deze studie includeerde alleen
50+ deelnemers, maar programma’s die zich richten op preventie zouden zich zeker ook moeten richten op de jongere groep,
omdat bij deze oudere groep al een grote mate van beperkingen in de zelfredzaamheid te zien is. Door de overgang naar de
WMO en daarbij het wegvallen van de specialistische en multidisciplinaire zorg van een instelling, zullen zorgverleners in de
toekomst meer met deze groep gaan werken, en zullen zich daarom bewust moeten worden van bestaande beperkingen,
maar zeker ook van de mogelijke achteruitgang in de zelfredzaamheid. Scholingsmogelijkheden voor verdieping in de
specialistische problematiek van mensen met een verstandelijke beperking en ondersteuning van specialistische
zorgverleners zoals artsen voor verstandelijk gehandicapten (AVG) en gespecialiseerde fysiotherapeuten zullen van extra
belang zijn om goede zorg te leveren aan mensen met een verstandelijke beperking.35 Prospectief onderzoek om de effecten
van de overgang naar de WMO op de zelfredzaamheid van ouderen met een verstandelijke beperking in kaart te brengen zou
daarnaast van meerwaarde kunnen zijn om mogelijke verbeterpunten voor de (preventieve) zorg voor deze groep aan het
licht te brengen.

Concluderend, dit onderzoek laat zien dat er veel te winnen is voor de zorg aan ouderen met een verstandelijke beperking.
Gedurende hun hele leven hebben mensen met een verstandelijke beperking in meer of mindere mate hulp nodig bij de
activiteiten van het dagelijks leven. Toch laat dit onderzoek duidelijk zien dat er (verdere) achteruitgang van zelfredzaamheid
met de tijd plaats vindt, dat dit op relatief jonge leeftijd al gebeurt en dat een lage zelfredzaamheid voorspellend is voor
overlijden. De zorgverlener die steeds meer te maken krijgt met deze doelgroep moet zich bewust zijn van de mogelijk

"
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sluipende achteruitgang, mogelijke interventies en indien nodig advies vragen bij gespecialiseerde zorgverleners voor
verstandelijk gehandicapten. Beleid gericht op behoud van zelfredzaamheid zal positieve consequenties hebben voor de
kwaliteit van leven voor mensen met een verstandelijke beperking, de mate waarin ze zelfstandig kunnen wonen, de lasten
voor (mantel)zorgers en de zorgkosten voor deze specifieke groep.
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Bijlage A

Tabel A.1 Percentage van de deelnemers dat in staat is de ADL en IADL onafhankelijk uit te voeren en het

percentage deelnemers dat zonder hulpmiddel zicht voortbeweegt in verschillende situaties op baseline
en follow-up.

ADL Barthel Index {n = 703) baseline follow-up x* p-waarde
fotaal score

alle 138 15 252 0,106
1. stoelgang 81,7 59,2 159 0,208
2. plassen 546 519 196 0,161
3. viterlijke verzoring L) 30 187 0,00
4. toilet gebruik 57.0 51,1 977 0,002
5. eten 61,3 525 278 <0,001
6. transfer van bed naar stoel 782 70,6 227 <0001
7. mobiliteit 80,2 684 445 <0,001
8. aan- en uitkleden 573 46,5 420 «<0,001
5. trappen lopen 548 440 420 <0,001
10. baden/dowchen 64 296 17.8 0,001
lawten IADL Schaal [n = 702) baseline follow-up X p-waarde
fotaal score

alle 26 14 & N

1. telefoon gebruik 253 128 401 0,05

2. boodschappen 294 229 195 <0,001
3. maaltijd bereiden 127 9,7 533 0,02

4. huishouden 108 6,0 16,0 <0,001
5. de was doen 108 9,1 2532 0,11

6. zelf reizen 128 105 4,02 0,05

7. met medicatie omgaan 141 9.8 12,7 0,00
&. met geld omgaan 220 165 138 <0,001
mobiliteitsscore (n = 698) baseline follow-up X p-waarde
fotaal score

alle 60,6 46,2 87,0 <0,001
1. thuis 755 63,3 61,5 0,001
2. werk/school 730 60,2 676 <0,001
3. beschermde omgeving (<50 m) 707 58,5 67,5 <0,001
4. beschermde omgeving (=50 m) 64,0 496 85,0 <0,001
5. onbeschermde omgeving 624 474 921 <0,001

*Chi-5guare zijn berekend met de McMemar test
"erwachte cel count minder dan 5, de McNemar test was niet mogelijk
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Bijlage B

Achteruitgang in zelfredzaamheid gestratificeerd voor de
baseline score

Associatie met leeftijd en geschatte achteruitgang ge-
stratificeerd voor de baseline zelfredzaamheidscore

Achteruitgang in zelfredzaamheid in strata van ba-
seline zelfredzaambeid (gebaseerd op tertielen).

Hoogste zelfredzaamhbeid op baseline
Van de deelnemers met de hoogste zelfredzaambheid op
baseline ging 54,4 % achteruit in zijn ADL, 654 % in

zijn IADL en 24,5 % in zijn mobiliteit.

Figuur B.1 Geschatte achteruitgang in zelfredzaam-
heid voor deelnemers met de minste zelfredzaamheid

op baseline.
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Middelmatige zelfredzaamheid op baseline

Van de deelnemers met een middelmatige zelfredzaam-
heid op baseline ging 43,0 % achteruit in zijn ADL,
59,4 % in zijn IADL en 76,5 % in zijn mobiliteit.

Figuur B.2 Geschatte achteruitgang in zelfredzaam-
heid voor deelnemers met gemiddelde zelfredzaamheid

op baseline.
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Laagste zelfredzaamheid op baseline
Van de deelnemers met de laagste zelfredzaamheid op
baseline ging 53,0 % achteruit in zijn ADL, 0,0 % in zijn
TADL en 52,0 % in zijn mobiliteit.
Figuur B.3 Geschatte achteruitgang in zelfredzaam-
heid voor deelnemers met de minste zelfredzaamheid
op baseline.
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