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VEROUDERING LVB EN ASS

VVoorwoord

Vroeger werden mensen met een verstandelijke beperking niet oud, maar door
vooruitgang in medische kennis en technologie is de levensverwachting in de
afgelopen decennia gestegen. Dit betekent dat er in de gehandicaptenzorg een nieuwe
doelgroep ontstaat, namelijk ouderwordende cliénten. Er is vanuit de literatuur nog
weinig bekend over dit verouderingsproces en de zorg en begeleiding die deze
mensen nodig hebben als ze ouder worden. Dit onderzoek kan wellicht een bijdrage
leveren aan de verbreding van kennis. We vonden het erg leuk om met dit onderwerp
bezig te zijn, juist omdat er nog weinig over bekend is. Vanuit het werkveld kregen
we enthousiaste reacties op ons onderzoek.

We willen graag een aantal mensen bedanken voor hun steun en medewerking
tijdens de uitvoering van onze masterthesis. Allereerst willen we de
gedragsdeskundigen en de begeleiders van Stichting Lunetzorg, die de vragenlijsten
voor ons hebben ingevuld, bedanken voor hun medewerking aan het onderzoek. In het
bijzonder willen we Wies Goedhart, Greetje van Keersop en Willem Lemmens
bedanken voor hun hulp en medewerking. Tot slot willen we Jolanda Douma van

Universiteit Utrecht bedanken voor de begeleiding bij het schrijven van dit artikel.
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Samenvatting

Achtergrond: Als gevolg van de vooruitgang in medische kennis en technologie in
de twintigste eeuw worden mensen met een verstandelijke beperking (VB) steeds
ouder. Bij 9.3% van de mensen met een LVB komt een autisme spectrum stoornis
(ASS) voor. Dit werpt vragen op over het verouderingsproces van mensen met een
LVB en een ASS en eventuele aanpassingen die gedaan moeten worden in de
hulpverlening. Tot op heden is hier slechts beperkt onderzoek naar gedaan.
Onderzoeksvraag: In dit onderzoek worden de leeftijdsspecifieke verschillen in
probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid tussen jongere en
oudere mensen met een LVB en een ASS onderzocht. Methode: 34 cliénten met een
LVB en een ASS van 21 tot 50 jaar zijn vergeleken met en een groep van 18 cliénten
van 50 tot 74 jaar op het gebied van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en
zelfredzaamheid, bepaald op basis van respectievelijk de ABCL, AVZ-R en de SRZ,
ingevuld door persoonlijk begeleiders. Resultaten: Uit de analyses blijkt dat de twee
leeftijdsgroepen niet significant van elkaar verschillen in de mate van
probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid. Conclusie: Het
verouderingsproces bij cliénten met een LVB en een ASS lijkt geen invloed te hebben
op de mate van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid. Er is
onvoldoende aanleiding voor het aanpassen van de zorg voor ouderwordende cliénten

met een LB en een ASS. Vervolgonderzoek is echter gewenst.
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In de gehandicaptenzorg blijkt de laatste jaren dat mensen met een
verstandelijke beperking (VB) steeds ouder worden als gevolg van de vooruitgang in
medische kennis en technologie in de twintigste eeuw (Merrick et al., 2010). Dit
werpt vragen op over het verouderingsproces van deze mensen en eventuele
aanpassingen die gedaan moeten worden in de hulpverlening. Ongeveer 9.3% van de
mensen met een LVB heeft ook een autisme spectrum stoornis (ASS) (De Bildt,
Sytema, Kraijer & Minderaa, 2005). Als er gesproken wordt over een VB, wordt er
bedoeld dat er sprake is van functioneringsproblemen op cognitief en adaptief gebied.
Hierbij past een 1Q lager dan 70/75 en moeilijkheden op het gebied van sociale
zelfredzaamheid. De beperkingen moeten zijn ontstaan voor het 18° levensjaar
(American Psychiatric Association [APA], 2000). Een ASS wordt, volgens de DSM-
IV-TR (APA, 2000), gekenmerkt door kwalitatieve tekortkomingen in de sociale
interactie en in de communicatie en door beperkte, repetitieve en stereotiepe gedrags-,
activiteiten- en interessepatronen. Als er gesproken wordt over autismespecifieke
gedragingen worden deze typerende kenmerken bedoeld. Mensen met een VB en een
ASS hebben specifieke begeleiding nodig (Kraijer & de Bildt, 2007) en de kwaliteit
van begeleiding is van groot belang voor hun functioneren. Meer kennis over het
verouderingsproces en de bijbehorende hulpverlening bij de doelgroep mensen met
een LVB en ASS is dus gewenst. Dat deze behoefte aan meer kennis bestaat in het
werkveld, blijkt onder andere uit het feit dat de vraag om onderzoek naar veroudering
bij mensen met een VB en een ASS gesteld is door de instelling waar het onderzoek is
uitgevoerd.

Uit onderzoek van Bernard, Maaskant, Gevers en Wierda (2001) blijkt dat
25.0% van de mensen met een VB, in Nederlandse residentiéle instellingen in 2001,
50 jaar of ouder is. Volgens Maaskant, Gevers en Wierda (2002) zal dit percentage in
2011 gestegen zijn tot 39.0% tot 46.0%. Vanwege de stijging in levensverwachting in
de Westerse maatschappijen, als gevolg van de verbetering van zorg, zal het aantal
ouderwordende volwassenen met een VB stijgen (Maaskant et al., 2002; Merrick et
al., 2010; Patja, Livanainen, Vesala, Oksanen & Ruoppila, 2000; Walsh, 2002). De
gemiddelde levensverwachting in Nederland is voor mannen 79.0 jaar en voor
vrouwen 82.9 jaar (Centraal Bureau voor de Statistiek [CBS], 2011). Voor mensen
met een VB is de levensverwachting lager en deze daalt naarmate het niveau van

cognitief functioneren lager is. Volgens Bittles en collega’s (2002) is de gemiddelde
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levensverwachting voor mensen met een lichte VB 74.0 jaar, voor mensen met een
matige VB 67.6 jaar en voor mensen met een ernstige VB 58.6 jaar.

Door de hogere levensverwachting van mensen met een VB vindt er een
stijging plaats in leeftijdsgerelateerde gezondheidsproblemen, zoals hart- en
vaatziekten, kanker, visuele beperkingen en gehoorbeperkingen (Merrick et al., 2010).
Volwassenen met een VB ervaren gedurende het verouderingsproces dezelfde
functionele achteruitgang als mensen in de algemene bevolking. Bij ouderwordende
volwassenen met een VB is er echter sprake van een verhoogd risico op lichamelijke
problemen, onder andere in de vorm van functionele achteruitgang,
gezondheidsproblemen,  zoals osteoporose  (botontkalking), en (mentale)
gedragsmatige stoornissen, zoals depressie (Walsh, 2002). Bovendien hebben mensen
met een VB vaak een klein sociaal netwerk, dat met name bestaat uit familie. Als ze
ouder worden, wordt dat netwerk steeds kleiner (Meeusen & Maaskant, 2004; Walsh,
2002). Naast deze gezondheidsproblemen en de sociale gevolgen zet het
verouderingsproces bij mensen met een VB vaak eerder in, met name bij mensen met
een specifiek syndroom (Meeusen & Maaskant, 2004). De leeftijd waarop het
verouderingsproces inzet hangt samen met de ernst van de VB. Bij mensen met een
ernstige VB doen de ouderdomsverschijnselen zich eerder voor dan bij mensen met
een matige of lichte VB (Wielink, 2005).

In dit onderzoek zal met betrekking tot het verouderingsproces specifiek
gekeken worden naar probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid.
Probleemgedrag omvat zowel internaliserend probleemgedrag, zoals angst en
depressie, als externaliserend probleemgedrag, zoals agressie, driftbuien,
hyperactiviteit en ongehoorzaamheid (Wicks-Nelson & Israel, 2009). Bij mensen met
een VB komen gedragsstoornissen of probleemgedragingen in hoge mate voor. Uit
onderzoek van Deb, Thomas en Bright (2001b) blijkt dat bij 60.4% van de mensen
met een VB in hun steekproef tenminste één gedragsstoornis voorkomt. Dit hangt niet
af van het niveau van de VB. De prevalentie van ernstig probleemgedrag, zoals
agressie en zelfverwondend gedrag, hangt echter wel samen met de ernst van de VB.
Cliénten met een LVB vertonen significant minder zelfverwondend gedrag en ernstige
gedragsstoornissen dan cliénten met een lager niveau van cognitief functioneren (Deb
et al., 2001b). Uit een ander onderzoek van Deb, Thomas en Bright (2001a) blijkt dat
bij mensen met een VB de prevalentie van psychiatrische stoornissen, zoals
schizofrenie, depressie en angststoornissen, positief samenhangt met leeftijd. Bij
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cliénten in de leeftijd van 46 tot 64 jaar komen significant meer psychiatrische
stoornissen voor dan bij cliénten in de leeftijd van 16 tot en met 45 jaar. Bij mensen
met een VB en een ASS geldt dat probleemgedrag, zoals agressie naar anderen,
vernieling van eigendommen en zelfbeschadiging, bij ongeveer 50% voorkomt
(Cohen, Yoo, Goodwin & Moskowitz, 2011). Shattuck en collega’s (2007) vinden dat
mensen met een ASS en een VB meer probleemgedrag, zoals zelfverwonding en
agressie, vertonen dan mensen met een ASS zonder een VB.

Totsika, Felce, Kerr en Hastings (2010) hebben onderzoek gedaan naar de
veranderingen in probleemgedrag, psychiatrische symptomen en kwaliteit van leven
bij ouderwordende mensen met een VB en een ASS. Uit dit onderzoek blijkt dat er
meer gedragsproblemen voorkomen bij mensen jonger dan 50 jaar met een VB en een
ASS dan bij mensen ouder dan 50 jaar. Daarnaast laat de jongere groep meer
psychiatrische kenmerken zien en heeft deze groep meer aandacht nodig van
begeleiding. Shattuck en collega’s (2007) vinden eveneens dat cliénten met een ASS
en een VB ouder dan 31 jaar minder maladaptief gedrag, zoals zelfverwondend
gedrag en agressie, vertonen dan cliénten van 10 tot 21 jaar. Bij de oudere groep is er
tevens meer afname in maladaptief gedrag. Over het algemeen komen diverse vormen
van probleemgedrag bij ongeveer 50% van mensen met een VB en een ASS voor. Bij
oudere cliénten wordt minder probleemgedrag gevonden dan bij jongere cliénten.

Er is nog weinig bekend over autismespecifiek gedrag tijdens het
verouderingsproces van mensen met een VB en een ASS (Seltzer et al., 2003).
Onderzoek naar de ontwikkeling van de drie kernsymptomen van ASS richt zich
vooral op de periode kindertijd naar volwassenheid bij mensen met een ASS, zonder
een VB. Seltzer en collega’s (2003) vinden aan de hand van retrospectief onderzoek
aanwijzingen dat er sprake is van een afname in kernsymptomen en een verbetering in
functioneren gedurende de ontwikkeling naar volwassenheid. Shattuck en collega’s
(2007) bevestigen deze resultaten. Zij vinden bij mensen met een ASS een afname in
alle drie de kernsymptomen gedurende de ontwikkeling. Bij mensen met een ASS én
een VB wordt deze afname niet gevonden. Bij deze groep, die gevolgd is over een
periode van 4.5 jaar, waren er meer kernsymptomen aanwezig en was er sprake van
minder afname in de kernsymptomen in de leeftijd van 10 tot 52 jaar oud dan bij
mensen met een ASS zonder een VB (Shattuck et al., 2007). Seltzer, Shattuck,
Abbeduto en Greenberg (2004) concluderen op basis van een review dat de meeste
individuen met een ASS een significante mate van ASS-symptomen en
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afhankelijkheid van familie of zorggevers behouden, ondanks een afname in
symptomen en een verbetering in functioneren. Over het algemeen wordt bij mensen
met een VB en een ASS geen afname gevonden in autismespecifieke gedragingen
naarmate ze ouder worden.

Er is geen literatuur bekend over veroudering op het gebied van
zelfredzaamheid bij mensen met een VB in combinatie met een ASS.
Zelfredzaamheid wordt gedefinieerd als de capaciteiten van een individu om voor
zichzelf en de directe omgeving te zorgen, complexere taken uit te voeren en het om
kunnen gaan met getallen, taal en symbolen (Kraijer, Kema, & De Bildt, 2004). Uit
diverse onderzoeken blijkt dat mensen met een VB én een ASS de meeste problemen
hebben met zelfredzaamheid. Deze problemen zijn groter dan bij mensen met alleen
een VB of alleen een ASS (Bolte & Poustka, 2002; Kraijer, 2000; Matson, Rivet,
Fodstad, Dempsey en Boisjoli, 2009). Uit onderzoek van Maaskant en collega’s
(1996) blijkt dat de zelfredzaamheid van mensen met een VB significant afneemt
vanaf de leeftijd van 60 jaar. Hierbij is er geen verschil tussen de verschillende
niveaus van VB. Carmeli en Merrick (2010) vinden wel een verschil tussen de
verschillende niveaus, waarbij mensen met een LVB een achteruitgang in
zelfredzaamheid laten zien vanaf 70 jaar. De achteruitgang in zelfredzaamheid is met
name te zien op het gebied van zelfverzorging, zichzelf aan- en uitkleden en
toiletgebruik (Maaskant et al., 1996). Bij mensen met alleen een ASS is er geen
verband tussen leeftijd en zelfredzaamheid gevonden (Janicki, Lubin & Friedman,
1983). Hierbij moet opgemerkt worden dat slechts 1.0% van de onderzochte personen
ouder was dan 45 jaar. Er is verder geen literatuur bekend over de invloed van het
verouderingsproces op de zelfredzaamheid van mensen met een LVB en een ASS.

Om de leemte in kennis over het verouderingsproces bij mensen met een ASS
en VB op te vullen, worden in dit onderzoek de veranderingen in probleemgedrag,
autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid tijdens het verouderingsproces van
mensen met een LVB en een ASS nader onderzocht. Hierbij wordt ook gekeken naar
verschillen tussen 1Q-groepen en tussen mannen en vrouwen. Op deze manier kunnen
er specifiekere adviezen gegeven worden aan begeleiding met betrekking tot de zorg
voor ouderwordende cliénten. Dit onderzoek richt zich op mensen met 1Q tussen de
45 en 70/75. Bij deze groep is het percentage cliénten met een ASS 9.3% (De Bildt et
al., 2005). Bij de lagere cognitieve niveaus is dit percentage hoger, waarbij echter
rekening gehouden moet worden met een lage mentale ontwikkelingsleeftijd met als
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gevolg minder ontwikkeld sociaal en communicatief gedrag (De Bildt et al, 2005).
Cliénten met een 1Q lager dan 45 zijn daarom niet opgenomen in het onderzoek,
omdat het bij een lager 1Q vaak onduidelijk is of het probleemgedrag en/of
autismespecifiek gedrag hoort bij de mate van de VB of bij een ASS. Met betrekking
tot leeftijd zijn cliénten jonger dan 21 jaar niet opgenomen in het onderzoek, zodat het
probleemgedrag dat in de puberteit en adolescentie vaak optreedt (Brier, 1986) niet
meegenomen wordt in het onderzoek. De adolescentie is immers voor alle jongeren
een bron van stress, vooral als er sprake is van een VB. Fysiek gezien volgen ze
hetzelfde biologische traject als leeftijdsgenoten zonder een VB, maar psychologisch
gezien bevinden ze zich in een jongere ontwikkelingsfase (Brier, 1986; Parmenter,
Harman, Yazbeck & Riches, 2011). Als er meer inzicht is in het verouderingsproces,
kan de benodigde zorg en begeleiding aangepast worden om mogelijke veranderingen
in gedrag en problematiek die optreden bij deze cliénten proactief aan te pakken of in

te perken.

Methoden

Participanten

Dit onderzoek richt zich op veroudering van mensen met een LVB en een
ASS. De cliénten zijn geworven binnen een grote residentiéle instelling voor mensen
met een verstandelijke beperking in Zuid-Nederland. Allereerst zijn de
gedragsdeskundigen binnen deze instelling aangeschreven met het verzoek de namen
door te geven van cliénten met een ASS in de eigen caseload. Om te voorkomen dat er
cliénten gemist worden, zijn ook de dossiers van cliénten uit woningen, waarvan
bekend is dat op die woningen veel cliénten met een ASS wonen, doorgenomen.

Behalve de aanwezigheid van een ASS, moesten cliénten voldoen aan de
volgende criteria: een 1Q tussen 45 en 75 en een leeftijd van 21 jaar of ouder. Op basis
van de informatie uit de cliéntendossiers is de onderzoeksgroep bepaald. De cliénten
met een 1Q tussen de 45 en 50 (n=13) vallen officieel niet in de groep LVB. Omdat de
bovengrens van het betrouwbaarheidsinterval van deze 1Q-scores wel boven de 50
ligt, is besloten om hen toch op te nemen in de onderzoeksgroep om te voorkomen dat
er cliénten buiten vallen die wel in de groep horen. VVoor de cliénten met een 1Q-score
tussen de 45 en 50 wordt de meest recente SRZ-score, die een 6 of hoger moet zijn,
als criterium gebruikt. Op basis van dit criterium zijn 12 cliénten met een 1Q-score

tussen de 45 en de 50 alsnog opgenomen in de steekproef. Bij cliénten, van wie geen
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precieze 1Q-score bekend is, maar van wie in de praktijk wordt aangenomen dat er
sprake is van een LVB (n=10), zijn ook op basis van dit SRZ-criterium opgenomen in
de steekproef. Indien er geen ‘officiéle’ diagnose van een ASS bekend is, maar een
werkhypothese (n=5), is op basis van de totaalscore op de Autisme en Verwante
stoornissenschaal voor Zwakzinnigen [AVZ-R] (Kraijer, 2004) bepaald of deze
cliénten aan de criteria van een ASS voldoen. Een score tussen 10 en 19 geldt als
indicatie voor een PDD (Kraijer, 2004), op basis waarvan cliénten zijn opgenomen in
de onderzoeksgroep. Een score die PDD aangeeft op de AVZ-R, geeft geen zekerheid
over de daadwerkelijke aanwezigheid van een ASS. Uit onderzoek is echter gebleken
dat bij een score boven de 15 de kans op een autistische stoornis groot is (Kraijer &
Plas, 2006). Er zijn twee cliénten met een werkhypothese ASS op basis van hun AVZ-
R score opgenomen in de steekproef.

De inclusie- en exclusiecriteria hebben geresulteerd in een onderzoeksgroep
van 76 cliénten. Een informatieve brief is aan de hoofden van de
woonbegeleidingscentra en de cliéntenraden verstuurd om ze van het onderzoek op de
hoogte te brengen. Dit is tevens de benodigde toestemmingsprocedure. De persoonlijk
begeleiders van de cliénten hebben een informatieve brief en de in te vullen
vragenlijsten ontvangen. Van de 76 begeleiders hebben uiteindelijk 56 begeleiders de
vragenlijsten ingevuld. Er zijn geen verdere criteria met betrekking tot begeleiders
opgesteld.

De uiteindelijke responsgroep bedraagt 56 cliénten, van wie er 4 op basis van
de inclusie- en exclusiecriteria alsnog zijn afgevallen. De kenmerken van de
steekproef worden weergegeven in Tabel 1. Om te bepalen in welke mate de
deelnemende cliénten aan dit onderzoek representatief zijn voor de totale groep
cliénten met een LVB, ASS en een leeftijd van 21 jaar of ouder, is een non-
responsanalyse uitgevoerd om te beoordelen of de responsgroep (n=56) significant
afwijkt van de nonresponsgroep (n=20). Uit de analyse blijkt dat de responsgroep en
de nonresponsgroep niet significant van elkaar verschillen ten aanzien van het
percentage mannen (69.6% versus 60.0%; ;(2(1):0.62, p=.58), gemiddelde leeftijd
(45.41 versus 39.78, t(74)=1.60, p=.12) en gemiddelde intelligentiescore (57.89
versus 61.63, t(64)=-1.61, p=.11). De responsgroep lijkt representatief en de resultaten
lijken daarom gegeneraliseerd te kunnen worden naar de volledige cliéntengroep LVB

en ASS in de leeftijd van 21 jaar en ouder binnen de onderzochte instelling.
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Tabel 1
Kenmerken steekproef (n=52)
% Range M SD

Geslacht Man (n=36) 69.2

Vrouw (n=16)  30.8
Intelligentiescores™ 45-60 (n=24) 46.2 45-71 58.25 8.23

60-75 (n=20) 38.5
Leeftijd (n=52) 22-74 4449 13.25
Leeftijdsgroepen 21-50 (n=34) 65.4

50 + (n=18) 34.6
Verblijfsduur op de 1-56 20.11 14.45
instelling in jaren (n=52)
Aantal jaren begeleid door 0.25-10 2.97 2.08

huidige persoonlijk
begeleider (n=52)

Noot. * van 8 cliénten is de precieze intelligentiescore onbekend.

Meetinstrumenten

De leeftijdsgroepen binnen de steekproef worden met elkaar vergeleken op de
uitkomstmaten probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid. Voor
alle vragenlijsten, die ingevuld zijn door de persoonlijk begeleiders van de cliénten,
geldt dat gebruik wordt gemaakt van zowel de totaalscore als de subschaalscores. In
de analyses is gebruik gemaakt van de ruwe scores.

Probleemgedrag. Het probleemgedrag is gemeten aan de hand van de
Gedragsvragenlijst voor Volwassenen van 18 tot 59 jaar [ABCL] (Achenbach &
Rescorla, 2003). De ABCL bestaat uit 126 items, die inzicht geven in het
probleemgedrag van volwassenen in de afgelopen 6 maanden. In dit onderzoek wordt
gebruik gemaakt van de syndroomschalen angstig/depressief gedrag, teruggetrokken
gedrag, lichamelijke problemen, denkproblemen, aandachtsproblemen, agressief
gedrag, normafwijkend gedrag en opdringerig gedrag, zie Tabel 2 voor het aantal
items per schaal. Op basis van deze schalen wordt er onderscheid gemaakt tussen
internaliserend, bestaande uit angstig/depressief en teruggetrokken gedrag en
lichamelijke problemen, en externaliserend probleemgedrag, bestaande uit agressief,
normafwijkend en opdringerig gedrag, en totaal probleemgedrag. Een voorbeeld van
een item op de schaal ‘agressief gedrag’ is “Wreed, pesterig of gemeen tegen
anderen”. Per item is op een driepuntsschaal aangegeven in welke mate het gedrag
voorkwam bij de cliént (0 = helemaal niet, 1 = soms, 2 = vaak). Dit resulteert in een

10
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totale score en subschaalscores voor de mate van probleemgedrag. Hoe hoger deze
score, hoe meer probleemgedrag de cliént volgens de begeleider vertoont.

De ABCL is wat betreft validiteit en betrouwbaarheid niet door de COTAN
beoordeeld. Bij populaties uit de algemene bevolking is de ABCL betrouwbaar en
valide gebleken (Achenbach & Rescorla, 2003). Uit onderzoek van Tenneij en Koot
(2007) blijkt dat de eerste bevindingen met betrekking tot de betrouwbaarheid en
validiteit van de ABCL in een populatie cliénten met een LVB en ernstig
probleemgedrag, positief zijn. Cronbach’s alpha voor de huidige onderzoeksgroep
van de subschalen van de ABCL varieert van .61 tot .93. Zie Tabel 2 voor de
Cronbach’s alpha per subschaal.

Autismespecifiek gedrag. Het autismespecifiek gedrag is gemeten aan de
hand van de AVZ-R (Kraijer, 2004). De AVZ-R meet aan de hand van 12 items drie
aspecten van autismespecifiek gedrag, namelijk sociaal gedrag, communicatief gedrag
en overig gedrag (Kraijer, 2004). Per item moet worden aangegeven of het gedrag
aan- of afwezig is. De eerste twee items gaan over het contact met volwassenen
respectievelijk leeftijds-/niveaugenoten. Bij deze items wordt aangegeven of het
contact voldoende of tekortschietend is. Een voorbeeld van een item op de schaal
‘overig gedrag’ is: “Stereotiepe, ongewone omgang Mmet objecten”. Hoe hoger de
totaalscore, hoe meer autismespecifiek gedrag iemand laat zien.

De AVZ-R is door de COTAN op alle onderdelen met een ‘goed’ beoordeeld,
behalve op criteriumvaliditeit, waarop het met een ‘voldoende’ beoordeeld is (Kraijer
& Plas, 2006). Cronbach’s alpha voor de huidige onderzoeksgroep van de totaalscore
op de AVZ-R is .69, zie Tabel 2.

Zelfredzaamheid. De zelfredzaamheid is gemeten aan de hand van de Sociale
Redzaamheidsschaal voor Verstandelijk Gehandicapten [SRZ] (Kraijer et al., 2004).
De SRZ bestaat uit 31 items die onderverdeeld zijn in 4 subschalen, namelijk
zelfredzaambheid, taalgebruik, taakgerichtheid en sociale gerichtheid. De items worden
gescoord op een vierpuntsschaal. Een voorbeeld van een item op de schaal
‘zelfredzaamheid’ is “Aankleden”. Hierbij moet worden aangegeven wat het meest
van toepassing is op de cliént: 1 = trekt geen enkel kledingstuk aan; 2 = trekt de
meeste kleren aan, doet een rits dicht, maakt geen knopen vast; 3 = trekt de meeste
kleren aan, maakt knopen vast, maar nog geen schoenen; en 4 = kleedt zich geheel
zelf aan, doet ook schoenen aan en maakt ze vast. Hoe hoger de totale score, hoe
hoger de zelfredzaamheid van de cliént is volgens de persoonlijk begeleider.

11
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Door de COTAN is de SRZ op alle onderdelen beoordeeld met een ‘goed’,
behalve op het onderdeel ‘normen’, dat een ‘voldoende’ beoordeling krijgt (Kraijer &
Plas, 2006). Cronbach’s alpha voor de huidige onderzoeksgroep van de subschalen
van de SRZ varieert van .78 tot .93. Zie Tabel 2 voor de Cronbach’s alpha per

subschaal.

Tabel 2
Aantal items, minimale en maximale score en Cronbach’s alpha voor alle
(sub)schalen van de ABCL, AVZ-R en SRZ

Aantal Min. Max. Cronbach’s
items score score alpha

ABCL Totaal 99 19 104 .93
- Internaliserend 39 1 45 .88
- Externaliserend 35 5 39 .87
- Angstig/depressief 18 1 26 .87
- Teruggetrokken gedrag 9 0 16 .69
- Lichamelijke 12 0 13 75
problemen

- Denkproblemen 10 0 13 .61
- Aandachtsproblemen 15 3 27 .79
- Agressief gedrag 15 0 25 .82
- Normafwijkend gedrag 14 1 17 74
- Opdringerig gedrag 6 0 11 .63
AVZ-R Totaal 12 0 18 .69
- Sociaal gedrag 2 0 6

- Communicatief gedrag 3 0 3

- Overig gedrag 7 0 10

SRZ Totaal 31 62 124 .93
- Zelfredzaamheid 12 26 48 .83
- Taalgebruik 9 12 36 .89
- Taakgerichtheid 5 5 20 91
- Sociale gerichtheid 5 5 20 .78

Procedure

Aan de persoonlijk begeleiders van de cliénten in de onderzoeksgroep is een
informatieve brief verstrekt waarin het doel en de inhoud van het onderzoek en de
vertrouwelijkheid en vrijblijvendheid van deelname zijn vermeld. Bij de brief zijn de
drie vragenlijsten met betrekking tot probleemgedrag en een korte vragenlijst met

betrekking tot achtergrondgegevens, toegevoegd. Indien er sprake is van een recente



VEROUDERING LVB EN ASS

SRZ-bepaling, dat wil zeggen maximaal 5 jaar oud (Kraijer et al., 2004), wordt
gebruik gemaakt van de reeds ingevulde vragenlijst en is er geen nieuwe SRZ
verstuurd. De vragenlijsten zijn door de persoonlijk begeleiders anoniem ingevuld en
via de interne post teruggestuurd.

Data-analyse

Voorafgaand aan de analyses zijn de voorwaarden voor parametrisch toetsen
onderzocht. Uit een Kolmogorov-Smirnov toets blijkt dat niet alle variabelen normaal
verdeeld zijn, zie Tabel 3.

Middels ANOVA’s is onderzocht of er sprake is van een hoofdeffect van
leeftijd op de mate van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid.
Voor de niet normaal verdeelde variabelen zijn Mann-Whitney toetsen uitgevoerd.
Aan de hand van een interactieterm tussen leeftijdsgroep en het geslacht van de cliént
is onderzocht of het effect van leeftijd op probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en
zelfredzaamheid verschillend is voor mannen en vrouwen. Hetzelfde is gedaan voor
intelligentiescore, verdeeld in 2 categorieén. Voor de variabelen die niet normaal
verdeeld zijn, is het toevoegen van een interactieterm niet mogelijk. In dat geval zijn
de Mann-Whitney toetsen apart uitgevoerd voor mannen en vrouwen en voor twee
groepen gebaseerd op intelligentiescores, namelijk 1Q-score 45 tot en met 59 en 1Q-
score 60 tot en met 75. Tenslotte is aan de hand van Spearman correlatietoetsen
onderzocht of er sprake is van een significant verband tussen leeftijd in jaren en de
mate van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid voor zowel
mannen, vrouwen als de totale groep. Met behulp van Fisher-z toetsen is bekeken of
de correlaties voor mannen en vrouwen significant van elkaar verschillen.

Voor alle statistische analyses wordt een significantieniveau van p <.05
gehanteerd. Vanuit de literatuur is het mogelijk om hypotheses op te stellen, maar
omdat er nog maar weinig literatuur bekend is, is er voor gekozen om een exploratief
onderzoek uit te voeren. Vanwege dit exploratieve karakter wordt er tweezijdig

getoetst.

13
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Tabel 3

Kolmogorov-Smirnov toets voor de diverse vormen van probleemgedrag,

autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid per leeftijdsgroep en 1Q-groep

21 tot 50 50 en ouder
Mannen Vrouwen Totaal Mannen Vrouwen Totaal
D p D p D p D p D p D p
ABCL Totaal 0.14 .20 020 .20 0.13 17 016 .20 0.23 .20 013 .20
- Internaliserend 0.12 .20 021 .20 0.12 .20 0.10 .20 0.8 .20 0.08 .20
- Externaliserend 0.17 .07 020 .20 0.12 .20 016 .20 0.26 .20 015 .20
- Angstig/depressief  0.12 .20 027 .06 0.13 14 020 .18 0.20 .20 012 .20
- Teruggetrokken 021 .009** 022 .20 019 .004** 0.16 .20 0.17 .20 014 .20
gedrag
- Lichamelijke 0.18 .05* 020 .20 019 .004** 016 .20 0.29 12 017 .19
problemen
- Denkproblemen 0.16 10 015 20 0.16 .04* 018 20 031 .08 011 .20
- 0.16 10 013 20 0.12 .20 012 20 0.19 .20 011 .20
Aandachtsproblemen
- Agressief gedrag 0.09 .20 020 .20 0.09 .20 020 .20 0.19 .20 013 .20
- Normafwijkend 0.15 .20 021 20 0.17 .02* 020 .20 0.29 14 017 .18
gedrag
- Opdringerig gedrag  0.12 .20 0.28 .04 0.16 .04* 023 .08 0.33 .04* 0.25 .005**
AVZ-R Totaal 0.17 .08 012 20 0.14 13 017 20 o021 .20 010 .20
- Sociaal gedrag 0.31 <.001*** 0.27 .05 0.27 <.001*** 0.26 .02* 0.30 11 0.24 .008**
- Communicatief 0.24 .001** 025 .12 024 <001*** 024 .07 0.25 .20 0.25 .005**
gedrag
- Overig gedrag 0.15 17 019 20 o011 .20 018 20 025 .20 014 .20
SRZ Totaal 0.13 .20 017 20 0.13 .18 016 20 o021 .20 016 .20
- Zelfredzaamheid 0.17 .09 017 20 0.17 .01* 020 .20 0.28 .16 0.17 .18
- Taalgebruik 0.24 .001** 022 .20 0.14 .08 021 .14 o021 .20 014 .20
- Taakgerichtheid 0.16 13 020 20 0.4 10 019 20 0.29 14 021 .04*
- Sociale gerichtheid 0.21 .01* 020 .20 0.17 .02* 014 20 046 <.001*** 0.18 .14
1Q 45-59 1Q 60-75 1Q 45-59 1Q 60-75
D p D p D P D p

ABCL Totaal 0.27 .008** 0.12 .20 016 20 o021 .20
- Internaliserend 0.20 A5 012 .20 015 .20 0.20 .20
- Externaliserend 0.17 .20 021 .07 0.17 .20 0.18 .20
- Angstig/depressief  0.22 .07 016 .20 014 20 034 .07
- Teruggetrokken 0.12 .20 0.28 .003** 0.21 20 0.20 .20
gedrag
- Lichamelijke 0.14 .20 022 .06 028 .05* 0.25 .20
problemen
- Denkproblemen 0.26 .01* 012 .20 014 20 0.25 .20
- 0.18 .20 013 .20 016 .20 0.26 .20
Aandachtsproblemen
- Agressief gedrag 0.13 .20 019 .14 019 20 024 .20
- Normafwijkend 0.22 .06 0.28 .002** 029 .03* 0.22 .20
gedrag
- Opdringerig gedrag  0.23 .04* 0.18 .18 025 .10 0.26 .20
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AVZ-R Totaal 0.15 .20 013 .20 014 20 0.19 .20
- Sociaal gedrag 0.27 .007** 023 .04* 0.32 .009** 0.34 .06
- Communicatief 0.25 .02* 0.27 .004** 0.33 .007** 0.37 .03*
gedrag

- Overig gedrag 0.15 .20 020 .12 021 .20 0.26 .20
SRZ Totaal 0.17 .20 013 .20 020 .20 0.16 .20
- Zelfredzaamheid 0.20 12 0.23 .03* 022 .20 0.20 .20
- Taalgebruik 0.12 .20 024 .02* 021 .20 0.22 .20
- Taakgerichtheid 0.21 A1 017 .20 026 .07 0.29 .20
- Sociale gerichtheid 0.17 .20 0.16 .20 023 .18 0.23 .20

15

Noot. 2df =33. °df =18.
*p<.05. **p<.01, ***p<.001.

Resultaten

Verschillen in probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid

Uit Tabel 4 blijkt dat de gemiddelde scores op de schalen van de ABCL, AVZ-
R en SRZ niet significant verschillend zijn per leeftijdsgroep. Er is dus geen sprake
van een hoofdeffect van leeftijdsgroep op de diverse vormen van probleemgedrag,
autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid.

Daarnaast is er geen sprake van een interactie-effect van leeftijdsgroep en
geslacht en leeftijdsgroep en intelligentiescore op de diverse vormen van
probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid, zie Tabel 5. Een
uitzondering hierop is het effect van leeftijd op lichamelijke problemen voor de
hogere intelligentiegroep (IQ=60-75). Cliénten van 50 jaar en ouder (M=16.00, n=5)
met een hogere intelligentie laten meer lichamelijke problemen zien dan de cliénten
van 21 tot 50 jaar oud (M=8.67, n=15).

Tabel 4
Gemiddelde scores op probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid
voor de twee leeftijdsgroepen: Resultaten van ANOVA en Mann-Whitney toets

21 tot 50 jaar 50 jaar en ouder Totaal
n M SD n M SD F df p
ABCL Totaal 34 5826 2334 18 57.61 2206 0.01 1 .92
- Internaliserend 34 1865 16.47 18 21.22 6.99 0.88 1 .35
- Externaliserend 34 2053 938 18 1817 9.73 0.73 1 40
- Angstig/depressief 34 818 6.26 18 872 4.36 0.11 1 74
- Aandachtsproblemen 34 1400 580 18 1356 558 0.07 1 .79
- Agressief gedrag 34 1135 6.08 18 1006 6.09 0.54 1 A7
AVZ-R Totaal 34 1015 5.00 18 10.39 3.62 0.03 1 .86
- Overig gedrag 34 547 29 18 550 233 0.00 1 97
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SRZ Totaal 33 96.36 16.84 18 93.11 1849 041 1 53
- Taalgebruik 33 2991 489 18 2783 0.85 1.69 1 .20
n M SD n M SD U z p
ABCL
- Teruggetrokken gedrag 34 7.29 377 18 844 281 267.00 -0.75 .46
- Lichamelijke problemen 34 3.18 342 18 4.06 346 254.00 -101 .32
- Denkproblemen 34 509 306 18 467 301 28750 -036 .73
- Normafwijkend gedrag 34 6.03 356 18 4.67 228 23950 -1.29 .20
- Opdringerig gedrag 34 315 196 18 344 287 29850 -0.15 .89
AVZ-R
- Sociaal gedrag 34 321 220 18 350 154 30150 -0.09 .93
- Communicatiefgedrag 34 147 083 18 139 0.78 28850 -0.36 .73
SRZ
- Zelfredzaamheid 34 4151 6.03 18 4106 6.69 28950 -0.15 .89
- Taakgerichtheid 34 1394 502 18 1372 593 289.00 -0.14 .89
- Sociale gerichtheid 34 11.00 412 18 1050 3.01 28250 -0.29 .78

Noot. *p<.05. **p<.01. ***p<.001.

Tabel 5

ANOVA: interactie-effect leeftijdsgroep x geslacht cliént en interactie-effect

leeftijdsgroep x intelligentie op diverse vormen van probleemgedrag en Mann-

Whitney toets: effect van leeftijd op diverse vormen van probleemgedrag voor

geslacht en intelligentiescore

Interactie leeftijd x geslacht

Interactie leeftijd x 1Q-score

F df p F df p
ABCL Totaal 0.57 1 45
- Internaliserend 0.48 1 49 0.81 1 37
- Externaliserend 2.60 1 11 0.03 1 .87
- Angstig/depressief 0.09 1 7 0.33 1 57
- Denkproblemen 1.69 1 .20
- Aandachtsproblemen 1.64 1 21 0.27 1 .60
- Agressief gedrag 1.29 1 .26 0.26 1 .61
- Normafwijkend gedrag 2.81 1 .10
AVZ-R Totaal 0.24 1 .63 0.28 1 .60
- Overig gedrag 0.01 1 94 0.21 1 .65
SRZ Totaal 0.62 1 43 0.24 1 .63
- Zelfredzaamheid 0.86 1 .36
- Taakgerichtheid 0.07 1 .79 0.20 1 .66
- Sociale gerichtheid 0.12 1 73

Mannen Vrouwen

U Z p U Z p
ABCL
- Teruggetrokken gedrag 135.00 -0.30 N 22.00 -0.87 41
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- Lichamelijke problemen 133.50 -0.36 73 19.00 -1.22 24
- Opdringerig gedrag 120.00 -0.81 43 16.00 -1.57 13
AVZ-R
- Sociaal gedrag 124.50 -0.69 .50 18.50 -1.31 23
- Communicatief gedrag 144.00 0.00 1 25.50 -0.52 72
SRZ
- Taalgebruik 129.50 -0.49 .64 19.50 -0.89 41
- Sociale gerichtheid 134.50 -0.32 .76 16.00 -1.31 21
1Q 45-59 1Q 60-75

U z p U z p
ABCL Totaal 64.50 -0.18 .87 30.50 -0.61 57
- Teruggetrokken gedrag 58.50 -0.54 .61 25.50 -1.06 31
- Lichamelijke problemen 57.50 -0.61 .56 10.00 -2.43 01**
- Denkproblemen 60.00 -0.46 .67 37.00 -0.04 .99
- Normafwijkend gedrag 67.00 -0.03 .99 29.00 -0.75 47
- Opdringerig gedrag 58.50 -0.54 .61 37.50 0.00 1
AVZ-R
- Sociaal gedrag 51.00 -1.02 33 37.50 0.00 1
- Communicatief gedrag 56.00 -0.73 49 34.50 -0.29 .88
SRZ
- Zelfredzaamheid 59.00 -0.25 .82 32.00 -0.49 .65
- Taalgebruik 62.50 -0.03 .99 27.00 -0.92 .38

Noot. **p<.01.

Verband tussen leeftijd in jaren en de diverse vormen van probleemgedrag

Zowel voor de totale groep als voor mannen en vrouwen apart is onderzocht of
er een verband bestaat tussen leeftijd in jaren en de mate van probleemgedrag,
autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid. Uit de Spearman correlatietoetsen, zoals
weergegeven in Tabel 6, blijkt er voor vrouwen een significante negatieve correlatie
te bestaan tussen leeftijd in jaren en externaliserend probleemgedrag (rs=-.53, p=.03),
agressief gedrag (rs=-.50, p=.05), normafwijkend gedrag (rs=-.50, p=.05) en
opdringerig gedrag (rs=-.54, p=.03). Hoe ouder vrouwen worden, hoe minder ze dit
gedrag vertonen. Daarnaast is er een significante negatieve correlatie tussen leeftijd in
jaren en normafwijkend gedrag voor de totale steekproef (rs=-.29, p=.04). Hoe ouder
cliénten worden, hoe minder normafwijkend gedrag ze vertonen. Deze correlatie
wordt veroorzaakt door de negatieve correlatie tussen leeftijd in jaren en
normafwijkend gedrag voor vrouwen. De andere correlaties tussen leeftijd in jaren en
probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid zijn zowel voor mannen

als voor vrouwen als voor de totale steekproef niet significant. Uit Fisher z-toetsen
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blijkt dat de correlaties van mannen en vrouwen niet significant van elkaar
verschillen, met uitzondering van opdringerig gedrag, zie Tabel 6. Dit significante
verschil wordt veroorzaakt door de significant negatieve correlatie tussen leeftijd in

jaren en opdringerig gedrag voor vrouwen.

Tabel 6
Spearman correlaties tussen leeftijd in jaren en probleemgedrag, autismespecifiek
probleemgedrag en zelfredzaamheid voor de totale groep en uitgesplitst voor mannen

en vrouwen en Fisher-z toetsen voor verschillen tussen de correlaties voor mannen en

vrouwen
Leeftijd in jaren
Totaal Mannen Vrouwen

(n=52, voor (n=36) (n=16, voor

SRZ n=51) SRZ n=15)

Is p s Y s Y z p
ABCL Totaal =12 .38 -.07 g1 -.22 42 0.47 .64
- Internaliserend 10 .50 .00 .99 .26 34 -0.81 42
- Externaliserend -.24 .08 -.07 .67 -53 .03* 1.59 A1
- Angstig/depressief .06 .67 -.05 .76 .26 32 0.97 .33
- Teruggetrokken 11 42 08 65 19 48 034 .73
gedrag
- Lichamelijke
problemen .06 .69 -.04 .80 .36 17 -1.27 .20
- Denkproblemen -.10 .50 -.07 .69 -19 48 0.37 AN
-Aandachtsproblemen  -.15 .29 -.03 .85 -.40 13 1.20 .23
- Agressief gedrag -17 22 -.02 .89 -.50 .05* 1.62 0.10
- Normafwijkend -29 04% .13 45  -50 05 055 58
gedrag
- Opdringerig gedrag -11 46 .05 .78 -54 .03* 2.00 .05*
AVZ-R Totaal -03 .83 -.05 .78 .08 .78 -0.40 .69
- Sociaal gedrag -.04 .78 -.09 .60 12 .66 -0.64 .52
- Communicatief .06 68 -02 .89 -09 73 021 .83
gedrag
- Overig gedrag -.01 .96 -.03 .87 .07 .80 -0.31 .76
SRZ Totaal -02 .89 -.04 .84 -.06 .83 0.06 .95
- Zelfredzaamheid -04 .80 -.06 74 .06 .84 -0.37 71
- Taalgebruik -05 .71 -.06 72 .00 1.00 -0.18 .86
- Taakgerichtheid A1 46 .09 .61 13 .66 -0.12 .90
- Sociale gerichtheid .01 .94 .09 .62 -17 .54 0.80 42

*p<.05
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Discussie en conclusie

Als gevolg van de vooruitgang in medische kennis en technologie stijgt de
levensverwachting van mensen met een LVB en een ASS. Gezien de specifieke
begeleiding die mensen met een VB en een ASS nodig hebben (Kraijer & de Bildt,
2007), werpt dit vragen op over de zorg en begeleiding voor ouderwordende cliénten
met deze dubbele beperking. Er is met name onderzoek gedaan naar ASS en VB bij
kinderen en adolescenten, maar nog heel weinig naar deze combinatie bij
volwassenen, laat staan bij ouderwordende cliénten. Dit onderzoek is hiermee van
groot belang en een aanvulling op de al bestaande literatuur. In dit onderzoek is
gekeken naar de veranderingen in probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en
zelfredzaamheid. Op basis van de resultaten kunnen aanbevelingen gedaan worden
voor het aanpassen van de zorg en begeleiding aan ouderwordende cliénten met een
LVB en ASS om mogelijke veranderingen in gedrag en problematiek die optreden bij
deze cliénten proactief aan te pakken of in te perken.

Om veranderingen tijdens het verouderingsproces bij cliénten met een LVB en
een ASS te meten, zijn de verschillen in probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en
zelfredzaamheid onderzocht tussen cliénten van 21 tot 50 jaar en cliénten van 50 jaar
en ouder. De resultaten van dit onderzoek zijn gebaseerd op cross-sectionele data. Bij
het uitvoeren van onderzoek naar de gevolgen van het ouder worden is het wenselijk
om dezelfde cliénten gedurende een lange periode te volgen, zodat er meer duidelijk
wordt over het verouderingsproces. Vanwege de beperkt beschikbare tijd, was dit in
dit onderzoek echter niet mogelijk.

Uit de resultaten blijkt dat er geen significant effect is van leeftijd op elk van
de afhankelijke variabelen. Daarnaast is het effect van leeftijd op de diverse vormen
van probleemgedrag niet afhankelijk van het geslacht of intelligentiescore van de
cliénten, behalve voor lichamelijke problemen. In de groep met een hogere
intelligentiescore is er een significant effect van leeftijd op lichamelijke problemen.
Uit onderzoek blijkt dat, tegen de verwachting in, mensen met een LVB niet
adequater zijn in het uiten van lichamelijke klachten (Evenhuis, 1997) dan mensen
met een matige of ernstige VB. Het gevonden effect lijkt dus niet te kunnen worden
verklaard door de intelligentiescore. Er is een significant negatief verband voor
vrouwen tussen leeftijd in jaren en externaliserend probleemgedrag, agressief,
normafwijkend en opdringerig gedrag en voor de totale groep tussen leeftijd in jaren
en normafwijkend gedrag. VVoor vrouwen kan naarmate ze ouder worden bekeken
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worden of de begeleiding gericht op het voorkomen van externaliserende
probleemgedragingen eventueel aangepast kan worden, terwijl er voor mannen geen
aanwijzing is om de begeleiding aan te passen.

In dit onderzoek lijkt het verouderingsproces bij cliénten met een LVB en een
ASS niet van invloed te zijn op de mate van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag
en zelfredzaamheid. Dit in tegenstelling tot eerder onderzoek waaruit bleek dat oudere
cliénten met een VB en een ASS over het algemeen minder probleemgedrag vertonen
(Deb et al., 2001a; Shattuck et al., 2007; Totsika et al., 2010). Met betrekking tot
autismespecifiek gedrag is dit resultaat in lijn met de gevonden literatuur, waaruit
blijkt dat er geen afname te zien is in kernsymptomen naarmate cliénten ouder worden
(Seltzer et al., 2004; Seltzer et al., 2003; Shattuck et al., 2007). Op basis van deze
resultaten zijn er onvoldoende aanleidingen voor het aanpassen van de zorg en
begeleiding voor ouderwordende cliénten met een LVB en een ASS. Het is echter wel
altijd van belang om de behoeften van de individuele cliént in het oog te houden.
Mogelijk heeft het verouderingsproces voor sommige cliénten wel invloed op de mate
van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid, maar geldt dit niet
voor de gehele groep. Als veroudering wel een rol speelt, zal de zorg uiteraard
aangepast moeten worden aan wat de individuele cliént nodig heeft. Een mogelijke
alternatieve verklaring voor de gevonden resultaten is dat het personeel in de
instelling zich goed aanpast aan wat de individuele cliént nodig heeft, waardoor
veranderingen in probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid
opgevangen worden.

Bij de interpretatie van de resultaten dient rekening gehouden te worden met
een aantal beperkingen van dit onderzoek. De omvang van de steekproef is beperkt.
Bovendien bevat de steekproef alleen cliénten die in een instelling wonen. Doordat er
in dit onderzoek alleen cliénten zijn meegenomen die in een instelling wonen, zijn
bepaalde items van de ABCL niet van toepassing zijn op deze doelgroep, zoals “heeft
moeite om met geld of betaalkaarten om te gaan” en “rijdt te hard”. Dit heeft mogelijk
invloed op de resultaten. Bij eventueel vervolgonderzoek is het verstandig om ook
cliénten mee te nemen die thuis of zelfstandig wonen. Een grotere steekproef waarbij
de leeftijdsgroepen voldoende groot en gelijk in aantal zijn, is aan te bevelen. Dit alles
draagt bij aan generaliseerbaarheid naar een grotere groep.

Er is bewust gekozen voor het onderzoeken van een specifieke doelgroep. In
de steekproef zijn alleen cliénten met een LVB opgenomen, omdat het bij cliénten
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met een lager cognitief niveau vaak moeilijk te onderscheiden is welk gedrag
voortkomt uit de ASS en welk gedrag voortkomt uit de VB (De Bildt et al, 2005).
Bovendien zijn alleen cliénten van 21 jaar of ouder opgenomen in de steekproef, om
te voorkomen dat het probleemgedrag dat in de puberteit en adolescentie vaak
optreedt (Brier, 1986) meegenomen wordt in het onderzoek. Deze criteria vergroten
de validiteit van dit onderzoek.

Het verouderingsproces van cliénten met een LVB zet later in dan bij cliénten
met een lager cognitief niveau (Wielink, 2005), Carmeli en Merrick (2010) vinden
zelfs dat achteruitgang in zelfredzaamheid pas plaats vindt na het 70° levensjaar.
Wellicht is het in vervolgonderzoek interessant om de leeftijdsgrens op te schuiven
van 50 naar 60 of zelfs 70 jaar, om te onderzoeken of er dan wel verschillen zijn met
betrekking tot probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid tussen
leeftijdsgroepen.

Er dient rekening gehouden te worden met het feit dat er sprake is van een
subjectieve meting. In dit onderzoek hebben begeleiders gerapporteerd over de mate
van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en zelfredzaamheid van de cliénten.
Hierdoor komt alleen de perceptie van de persoonlijk begeleiders aan bod, terwijl
anderen, bijvoorbeeld ouders, bepaalde gedragingen misschien vaker of minder vaak
zien. Deze subjectiviteit is mogelijk van invloed op de validiteit van het onderzoek. Er
wordt echter uitgegaan van de professionaliteit en deskundigheid van deze persoonlijk
begeleiders, die gemiddeld ongeveer 3 jaar intensief betrokken zijn bij hun cliénten.
In vervolgonderzoek is het wenselijk meerdere informanten te vragen naar hun
perceptie van de gedragingen van de cliénten.

Bij het invoeren van de gegevens is opgevallen dat de AVZ-R totaalscores
vaak te laag zijn voor een classificatie PDD, ondanks dat deze vragenlijst in de
gehandicaptenzorg vaak gebruikt wordt. Bij het nalezen in dossiers bleek dat de
vragenlijst voor begeleiding moeilijk in te vullen is, omdat er in dossiers melding
gemaakt werd van gedragingen die op de vragenlijst als ‘afwezig’ gescoord werden.
Bij navraag onder gedragsdeskundigen van de instelling, blijkt dat de ervaring dat de
AVZ-R voor begeleiding lastig is om in te vullen, herkend wordt. Dit heeft de
resultaten met betrekking tot veranderingen in autismespecifiek gedrag mogelijk
beinvloed.

Ondanks deze beperkingen is dit onderzoek een eerste verkenning van het

onderwerp ouder worden bij mensen met een VB en een ASS, en daarmee een
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waardevolle toevoeging aan de bestaande literatuur. Er zijn geen significante
verschillen gevonden in de mate van probleemgedrag, autismespecifiek gedrag en
zelfredzaamheid tussen cliénten met een VB en een ASS van 21 tot 50 jaar en van 50
jaar en ouder. Het effect van leeftijd op lichamelijke problemen is afhankelijk van de
intelligentiescores van de cliénten. VVoor vrouwen geldt dat er een significant negatief
verband bestaat tussen leeftijd in jaren en externaliserend probleemgedrag, en
normafwijkend, agressief en opdringerig gedrag. VVoor de totale groep is er een
significant negatief verband tussen leeftijd in jaren en normafwijkend gedrag. Op
basis van deze resultaten zijn er onvoldoende aanwijzingen voor het aanpassen van de

zorg en begeleiding aan ouderwordende cliénten met een LVB en ASS.
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