Verslag begeleiding en naasten
[LOGO ORGANISATIE]




Downwijzer 35+
	Naam:
	[naam cliënt]

	Geboortedatum:
	[geboortedatum cliënt]

	Kalenderleeftijd:
	[leeftijd cliënt in jaren]

	Datum screening:
	[datum carrouseldag]

	Type meting:
	[0-meting/1e herhaalmeting/2e herhaalmeting, etc.]


 Periodieke screening, diagnostiek en monitoring van 
ouderdomsverschijnselen bij mensen met downsyndroom








Achtergrond
De Downwijzer 35+ is een periodiek, multidisciplinair programma voor het in kaart brengen van ouderdomsverschijnselen bij mensen met downsyndroom vanaf 35 jaar.  
De eerste Downwijzer 35+ bestaat uit een nulmeting waarbij de gezondheid en het functioneren breed in kaart worden gebracht door een verpleegkundig specialist en/of arts-VG, gedragskundige en logopedist, in nauwe samenwerking met de persoon zelf, zijn/haar familieleden en begeleiders. De nulmeting is het referentiepunt voor de vervolgscreenings die periodiek worden herhaald. Wanneer de uitkomsten van de screening daartoe aanleiding geven, kan worden besloten de tussenpoos te verkorten. De gemiddelde leeftijd waarop dementie zich bij mensen met downsyndroom manifesteert, is 54 jaar. Daarom wordt vanaf 50 jaar jaarlijks gescreend.
	Nulmeting:   
	35 jaar
	Tussenpoos 5 jaar  

	1e herhaalmeting: 
	40 jaar
	 

	1e herhaalmeting: 
	45 jaar   
	Tussenpoos 2.5 jaar

	1e herhaalmeting: 
	47.5 jaar       
	 

	1e herhaalmeting: 
	50 jaar
	Vanaf 50 jaar jaarlijks



 





Het programma wordt uitgevoerd volgens een vast protocol. Hierdoor zijn de metingen betrouwbaar en goed vergelijkbaar. Het bevat de volgende onderdelen:
· Afname van vragenlijsten bij begeleiding en verwanten door een gedragsdeskundige over o.a. gedrag, stemming, zelfredzaamheid en impactvolle gebeurtenissen
· Onderzoek naar gehoor, slikproblemenen communicatie door een logopedist
· Een uitgebreide medische screening door een verpleegkundig specialist, waaronder het controleren van bloedwaarden, de aanwezigheid van slaapapneu, motoriek, gewichtspatroon, bloeddruk, hart-, long- en maagdarmfunctie, en medicatie

1. GEDRAGSKUNDIGE ASPECTEN
Intellectueel functioneren
Een IQ-test wordt alleen afgenomen wanneer er geen recente niveaubepaling beschikbaar is en de cliënt nog geen signalen van achteruitgang of dementie laat zien of geen ernstige visuele beperkingen heeft.  


	Deelconclusie intellectueel functioneren:
· Referentieleeftijd bij de vorige niveaubepaling: [opmerkingen]
· Referentieleeftijd bij de Downwijzer 35+: [opmerkingen]
· Is er sprake van achteruitgang bij intellectueel functioneren? [Ja/Nee/Onbekend], [opmerkingen].



Adaptief functioneren 
Sociale redzaamheidschaal (SRZ)
De SRZ geeft aan hoe zelfstandig iemand omgaat in verschillende situaties.
·  Zelfredzaamheid (Z): brengt in kaart hoe iemand zichzelf verzorgt: bv. aan- en uitkleden, wassen en bestek gebruiken.
· Taalgebruik (TL): kan iemand zichzelf verstaanbaar, duidelijk maken? De eigen naam noemen, vragen beantwoorden, duidelijk spreken.
· Taakgerichtheid (TK): hoeveel verantwoordelijkheid kan iemand dragen? Is er doorzettingsvermogen aanwezig? Toont iemand initiatief?
· Sociale gerichtheid (S): omgaan met anderen: hulp aanbieden, samen bezig zijn, lenen ed.

	Deelconclusie adaptief functioneren:
· Niveau van zelfredzaamheid bij de vorige niveaubepaling: [opmerkingen]
· Niveau van zelfredzaamheid bij de Downwijzer 35+: [opmerkingen]
· Is er sprake van achteruitgang bij de zelfredzaamheid? [Ja/Nee/Onbekend], [opmerkingen].
· Sluit het niveau van zelfredzaamheid aan bij het intellectueel niveau van [naam cliënt]? [Ja/Nee/Onbekend], [opmerkingen].



Stemming
Angst, depressie en stemmingschaal (ADESS)
De ADESS bevat een lijst met gedragingen, die kunnen voorkomen bij mensen met een verstandelijke beperking. Beschreven wordt het gedrag van de persoon over de afgelopen 6 maanden. Er wordt als volgt gescoord:
	Deelconclusie stemmingsstoornissen:
· Kwamen er tijdens de screening depressieve, angst- of stemmingsklachten naar voren die het gedrag of de achteruitgang in het functioneren kunnen verklaren? [Ja/Nee/Onbekend], [opmerkingen].



Dementie 
Dementieschaal voor mensen met een verstandelijke handicap (DSVH)
De DSVH is een interviewinstrument met 60 gedragskenmerken. Het wordt gebruikt om dementie bij volwassenen met een verstandelijke beperking in kaart te brengen. 

Diagnostisch hulpmiddel dementie bij mensen met (Z)EV(M)B
Bij mensen met (Z)EV(M)B is het lastig om achteruitgang door dementie te onderscheiden van al aanwezige (zeer) ernstige beperkingen in het functioneren. Dit diagnostische hulpmiddel is ontwikkeld om dementiegerelateerde veranderingen bij mensen met (Z)EV(M)B in kaart te brengen ter ondersteuning van het diagnostische traject bij (een vermoeden van) dementie.

	Deelconclusie dementie:
· Is er sprake van achteruitgang o.b.v. eerdere metingen? [Ja/Nee/Onbekend], [opmerkingen: hier positieve items toevoegen].
· Is er sprake van dementie? [Nee, er is geen sprake van dementie/Ja, er is wel sprake van twijfelachtige/klinische vastgestelde dementie]. [Opmerkingen].



Gedragsmatige en psychologische symptomen van dementie bij downsyndroom (BPSD-DS)
De BPSD-DS evaluatieschaal is een informanteninterview om dementiegerelateerde gedragsveranderingen in kaart te brengen. 

	Deelconclusie dementiegerelateerde gedragsveranderingen:
· Zijn de gedrags- en psychologische symptomen in de laatste 6 maanden veranderd? [Ja/Nee/Onbekend], [opmerkingen].



2. MEDISCHE ASPECTEN
Lichamelijk 
	Neurologisch:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Epilepsie:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Zicht:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	KNO:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Hart:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Ademhaling/longen:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Maagdarmstelsel:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Gewichtsbeloop:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Buik:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Plassen:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Urogenitaal:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Huid:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Bewegingsapparaat:
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].



Bloedonderzoek (lab) 
	Onderdeel
	Conclusie

	Hematologie en vermoeidheid
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Chemie
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Lipiden spectrum
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Coeliakie (glutenintolerantie)
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Coeliakie is een overgevoeligheid voor het eiwit gluten. Gluten zit in verschillende graansoorten, en dus bijvoorbeeld in brood en pasta. De enige behandeling is eten zonder gluten.

	Diabetes
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Schildklierfunctie
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Vitamine B12
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Vitamine B11 (foliumzuur)
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].

	Vitamine D
	[wel/ geen afwijkingen]: [opmerkingen].



Medicatie 
· Zijn in het medicatiegebruik aanpassingen nodig? [Ja/Nee], [opmerkingen].
· Gebruikt [naam cliënt] psychofarmaca? [Ja/Nee], [opmerkingen].
· Zijn in het psychofarmacagebruik aanpassingen nodig? [Ja/Nee], [opmerkingen].

Psychofarmaca zijn medicijnen die inwerken op de hersenen en het gedrag beïnvloeden. Er worden vooral zes soorten psychofarmaca voorgeschreven: anti-epileptica, antipsychotica, antidepressiva, anxiolytica (angstremmers), hypnotica (slaapmiddelen) en anti-dementiemiddelen.

Slaaponderzoek (WatchPAT) 
WatchPAT is een geschikte en laagdrempelige manier om slaapapneu vast te stellen bij volwassenen met het syndroom van Down. 
Is de WatchPAT-meting geslaagd bij [naam cliënt]? [Ja/Nee], [opmerkingen].

Meetgegevens:
	Tijd naar bed:
	[hh:mm]
	

	Tijd slapen:
	[hh:mm]
	

	Tijd wakker worden:
	[hh:mm]
	

	Tijd opgestaan:
	[hh:mm]
	

	Aantal wakker periodes:
	[aantal]
	

	Aantal keren opgestaan tijdens nacht:
	[aantal]
	



Deelconclusie WatchPAT:
Op basis van een screenende meting met de WatchPAT kan worden geconcludeerd dat: [conclusie en bijzonderheden].
3. LOGOPEDISCH ASPECTEN
Gehoor
Tijdens het gehooronderzoek worden verschillende onderzoeken aangeboden waaronder audiometrie,
Tympanometrie, een OAE-meting en observatie. Tijdens het onderzoek wordt gekozen welke metingen het beste bij [naam cliënt] passen. 
	Deelconclusie gehoor:
· Is er bij [naam cliënt] sprake van een gehoorbeperking? [Nee/ Ja, rechts/ Ja, links/ Ja, beide oren/ Onbekend]. [opmerking].
· Is er achteruitgang ten opzichte van het voorlaatste gehooronderzoek? [Nee/ Ja/ Onbekend]. [opmerking].
· [kies de optie van toepassing]
[optie 1] Op basis van bovenstaande onderzoeken wordt geconcludeerd dat het gehoor [voldoende/ onvoldoende] is voor de dagelijkse communicatie.
[optie 2] Bij [naam cliënt] is het niet mogelijk om een duidelijke conclusie te vormen.



Ondersteunende communicatie 
De doelgroep van de ComVoor bestaat uit mensen met een autismespectrumstoornis en/of ernstige communicatieproblemen die niet of slechts beperkt verbaal communiceren. Bij mensen die wel (deels) spreken, kan de ComVoor een indruk geven over het meest geschikte middel ter ondersteuning van de communicatie (bijvoorbeeld foto's of pictogrammen). De test bestaat uit twee niveaus: presentatie en representatie.
Resultaten ComVoor: : [kies de optie van toepassing]
[optie 1] de afname is niet gelukt. [Toelichting]. 
  [optie 2]
Op basis van het ComVoor blijkt dat betekenis verleend kan worden op [niveau: vermoeden sensatie niveau en/of niet te testen/ presentatie niveau/ beginnend representatie niveau/ representatie niveau]. De beste vorm van ondersteunen lijkt door middel van [vorm: sensaties en nader te bepalen/ voorwerpen/ afbeeldingen/ geschreven taal]. De manier waarop de ondersteuning dient te worden aangeboden is [wijze: zwart-wit pictogrammen/ zwart-wit foto's/ zwart-wit lijntekeningen/ gekleurde lijntekeningen/ kleurenfoto's/ niet specifiek]. 

Signaleringsinstrument Dysfagie bij mensen met een Verstandelijke Beperking (SD-VB)
[kies de optie van toepassing]
[optie 1] Om dysfagie (voedings- en slikstoornis) vroegtijdig te kunnen signaleren wordt het SD-VB (Screeningsinstrument Dysfagie voor mensen met een Verstandelijke Beperking) ingevuld. SD-VB werd door begeleider en/of naasten niet ingevuld.
[optie 2] Om dysfagie (voedings- en slikstoornis) vroegtijdig te kunnen signaleren wordt het SD-VB (Screeningsinstrument Dysfagie voor mensen met een Verstandelijke Beperking) ingevuld door de begeleiders en/of naasten. Hieruit zijn geen bijzonderheden naar voren gekomen.
[optie 3]
Om dysfagie (voedings- en slikstoornis) vroegtijdig te kunnen signaleren wordt het SD-VB (Screeningsinstrument Dysfagie voor mensen met een Verstorelijke Beperking) ingevuld door begeleiders en/of naasten. Er is bij [naam cliënt] een verhoogd risico op slikproblemen uit naar voren gekomen.

MULTIDISCIPLINAIRE EINDCONCLUSIE
Gedragskundig
[conclusie] 

Medisch
[conclusie] 

Logopedisch
[conclusie] 

VERVOLGACTIES
Gedragskundig
[vervolgacties] 

Medisch
[vervolgacties] 

Logopedisch
[vervolgacties] 

Volgende screening over [5/ 2,5/ 1] jaar. De uitnodiging volgt vanzelf via [contactpersoon].
Mochten er vragen of opmerkingen zijn ten aanzien van dit verslag, dan kan via mail of telefoon contact worden opgenomen met behandelaren betrokken bij de Downwijzer 35+.

Behandelaren betrokken bij de carrouseldag Downwijzer 35
· GZ-psycholoog/orthopedagoog generalist: [naam gedragskundige]
email: [email gedragskundige]
Telefoonnummer: [telefoonnummer gedragskundige]
· Verpleegkundig specialist: [naam VS]
email: [email VS]
Telefoonnummer: [telefoonnummer VS]
· Logopedist: [naam logopedist 1]
email: [email logopedist 1]
Telefoonnummer: [telefoonnummer logopedist 1]
· Logopedist: [naam logopedist 2]
email: [email logopedist 2]
Telefoonnummer: [telefoonnummer logopedist 2]

