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Inleiding

Het ministerie van VWS heeft het NIZW in 2003 de opdracht gegeven om het Landelijk
Dementieprogramma (LDP) te maken. Het NIZW heeft daar samen met de Stichting Alzheimer
Nederland en Prismant aan gewerkt. Over de inhoud van het LDP hebben bovendien twee externe
adviseurs meegedacht.

Aan de basis van deze opdracht ligt het advies van de Gezondheidsraad van maart 2002 waarin de raad
ervoor pleit het aanbod voor mensen met dementie beter af te stemmen op de problemen die zij en
hun naasten hebben, en eveneens het aanbod van verschillende organisaties en professionals onder-
ling beter op elkaar af te stemmen. Tegelijkertijd stelt de Gezondheidsraad dat meer en efficiénter
aanbod nodig is, gezien de grote omvang van de zorgvraag van mensen met dementie in de toekomst.
Het ministerie van VWS beschouwt het Landelijk Dementieprogramma als een van de instrumenten om
dit te bereiken. Het LDP is bovendien een instrument om de ondersteuning van patiénten en mantel-
zorgers meer vraaggericht vorm te geven.

Het LDP is gemaakt met veel input van cliéntvertegenwoordigers, mantelzorgers en van het werkveld.
Een projectadviesgroep met vertegenwoordigers van diverse professionele organisaties adviseerde het
projectteam tijdens de ontwikkeling en try-out. Tijdens landelijke workshops hebben professionals uit
alle relevante sectoren input geleverd voor het LDP. Vervolgens is in de regio’s Groningen en
Nijmegen het LDP op proef gebruikt. Tijdens enkele werkconferenties heeft een breed samengestelde
groep organisaties uit de proefregio het LDP niet alleen kritisch gebruikt, maar ook samengewerkt aan
verbetervoorstellen voor de eigen regio. Bijzonder is geweest dat aan de werkconferenties behalve
vertegenwoordigers van Alzheimer Nederland ook negen mantelzorgers hebben meegedaan. Hun
verhalen, vragen en kritische opmerkingen hebben geholpen om de discussie en plannen to-the-point
te houden.

Het LDP zoals dit nu voor u ligt is geen leesboek, maar een ‘doeboek’. Het is vanaf november 2004
daarom ook te downloaden van www.dementieprogramma.nl. In deel 1 van het LDP staat beschreven
hoe het ministerie van VWS wil dat regio’s het LDP gaan gebruiken. Uit de beschrijving zal blijken dat
er veel ruimte is voor de regio’s om eigen ambities te stellen en een eigen aanpak te kiezen. In deel 2
zijn de belangrijkste problemen van cliénten en mantelzorgers met mogelijke oplossingen beschreven.
In deel 3 zijn ter inspiratie een aantal praktijkvoorbeelden opgenomen voor aanbieders die samenhan-
gend aanbod willen ontwikkelen. In de bijlagen ten slotte is de ontwikkeling en onderbouwing van het
dementieprogramma kort samengevat.

Tijdens de try-out is gebleken dat de inhoud van het LDP een kapstok is om verbeterplannen te maken
die vraaggericht, samenhangend en systematisch zijn. Maar ook is gebleken dat vreemde ogen helpen

om regionale samenwerking vlot te trekken en gaande te houden. Reden voor het ministerie van VWS

om vanaf begin 2005 regio’s ondersteuning te bieden bij het gebruik van het LDP.






1 Gebruik van het Landelijk

Dementieprogramma

Dit eerste deel is geschreven voor de gebruikers van het Landelijk Dementieprogramma in de regio. De
uitgangspunten, doelstelling en beoogde resultaten, de doelgroep en de gebruikers van het LDP
worden erin beschreven. Vervolgens wordt de vraag beantwoord wie ‘probleemeigenaar’ is van het
LDP. Dat is niet één organisatie, maar de regio. Reden waarom het LDP geplaatst wordt in het krach-
tenveld dat de regionale samenhang tussen vraag en aanbod bepaalt. In dat krachtenveld is sturing
nodig om het belang van de cliént te behartigen. De mogelijkheden voor sturing worden in een aparte
paragraaf uiteengezet. Tot slot komt de verbetercyclus aan bod die een regio kan volgen om met het
LDP in de hand de zorg en dienstverlening voor mensen met dementie en hun naasten te verbeteren.

1.1 Uitgangspunten, doel en beoogde resultaten

Het LDP is bedoeld als een van de instrumenten om op regionaal niveau aan mensen met dementie
en hun mantelzorger(s) meer vraaggerichte, betere, meer én meer samenhangende hulp te bieden.

Het instrument LDP bestaat uit:

« een overzicht van de meest voorkomende problemen en vragen van mensen met dementie en hun
mantelzorgers en daaraan gekoppeld de belangrijkste potentiéle oplossingen;

« een beschrijving van het gebruik van het programma in de regio.

Voor het LDP gelden de volgende uitgangspunten.

De doelgroep: mensen met dementie en hun mantelzorger(s)

Dementie is geen op zichzelf staande ziekte, maar de naam voor een combinatie van symptomen (een
syndroom). Er zijn veel verschillende vormen van dementie en enige tientallen ziekten waarbij
dementie kan optreden. De belangrijkste is de ziekte van Alzheimer. Belangrijke kenmerken zijn
stoornissen in geheugen, taal, denken, waarnemen, redeneren en handelen. Het proces van achteruit-
gang is traag en vaak al jaren gaande als de diagnose wordt gesteld (Gezondheidsraad 2002). Het LDP
richt zich ook op mensen met klachten — zoals toenemende vergeetachtigheid — die op dementie
zouden kunnen wijzen. De diagnose dementie wordt gesteld als er sprake is van stoornissen in waar-
neming, denken, taal en handelen die het functioneren aanmerkelijk belemmeren, en die niet worden
veroorzaakt door een delier. Het overgrote deel van de patiénten woont thuis en wordt verzorgd door
familie of anderen in de naaste omgeving, het zogeheten cliéntsysteem. De mantelzorger is de belang-
rijkste informele verzorger van de cliént. Het LDP richt zich ook op de mantelzorgers.

Vanuit cliéntperspectief, maar niet voor individuele hulpverlening

De belangrijkste problemen en vragen van patiénten met dementie en hun mantelzorger(s) en de
meest gewenste oplossingen voor deze problemen zijn samen het vertrekpunt van het LDP. Deze
invalshoek is gekozen om het perspectief van de cliént ook echt leidend te maken voor verbetering van



het aanbod in de regio. Deze intentie hebben de meeste hulpverleners maar het lukt nog niet
voldoende. Het is de bedoeling dat de regionale partijen het bestaande aanbod tegen het licht houden
met de belangrijkste problemen van de cliént en zijn mantelzorger(s) als vertrekpunt. Deze ‘doorlich-
ting’ is geen kwaliteitstoetsing van de individuele hulpverlening. De inhoud van de professionele bege-
leiding en behandeling is het terrein van professionals onderling, ondersteund door documenten als
de richtlijnen van het CBO (Kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg) en het NHG (Nederlands
Huisartsen Genootschap). Het LDP gaat over de kwaliteit van het regionale aanbod en de samenhang
daartussen, vanuit cliéntperspectief gezien.

Geen blauwdruk

Het is een beleidsuitgangspunt van het ministerie van VWS om een beroep te doen op de eigen verant-
woordelijkheid van regionale partners in het waarborgen van kwalitatief goed en voldoende aanbod.
Een landelijke blauwdruk met strikte aanwijzingen voor wat regio’s moeten doen past niet bij een
dergelijk beleidsuitgangspunt. Daarnaast zijn verschillende regio’s al zeer actief in de verbetering van
de hulpverlening aan mensen met dementie en hun mantelzorgers. Voorbeelden van goed functione-
rende innovaties zijn het multidisciplinaire psychogeriatrie-team in Noord-Holland Noord (een
DementieOnderzoek- en Casemanagementteam ofwel DOC-team), de ontmoetingscentra en de
Alzheimer Cafés. Deze lokale of regionale initiatieven versterken de indruk dat het krachtiger is om
regionale partners de vrijheid te laten eigen ambities te kiezen en te realiseren in plaats van een lande-
lijke blauwdruk op te leggen.

Ondersteuning bij het gebruik van het LDP

Het gebruik van het programma wordt op twee manieren ondersteund:

« Het ministerie biedt regio’s ondersteuning met een speciaal implementatieproject. Alzheimer
Nederland heeft bij de implementatie een belangrijke rol, om het cliéntperspectief te (blijven)
bekrachtigen.

« Het LDP is een hulpmiddel voor een kwalitatieve analyse van de sterke en zwakke kanten in de
hulp aan mensen met dementie om vervolgens zwakke kanten te verbeteren. Voor de kwantitatieve
analyse heeft TNO een simulatiemodel ontwikkeld in opdracht van het ministerie van VWS. Dit
simulatiemodel maakt effecten van beleid zichtbaar. Het kan bijvoorbeeld het effect laten zien van
de uitbreiding van het aantal plaatsen voor dagbehandeling op het gebruik van ander aanbod in de
regio. Op die manier geeft het simulatiemodel inzicht in de ernst van de niet-beantwoorde vragen
van mensen met dementie en hun mantelzorgers als voor een bepaalde oplossing wordt gekozen.
Keuzes kunnen evenwichtiger worden gemaakt.

Doel en beoogde resultaten

Het LDP geeft een overzicht van de belangrijkste problemen en vragen van de doelgroep, en doet
suggesties voor potenti€le oplossingen en preventieve maatregelen. Het overzicht van problemen en
oplossingen is bedoeld als een hulpmiddel voor de regionale partijen om eerst systematisch de zwakke
of witte plekken in het aanbod op te sporen en deze vervolgens te verbeteren, en meer of ontbrekend
aanbod te ontwikkelen. Problemen en oplossingen worden in hun samenhang bekeken. De verbete-
ring van het aanbod richt zich bij uitstek op meer samenhang in en tussen voorzieningen en op
gerichte innovaties.

De beoogde resultaten van het gebruik van het LDP tijdens het implementatieproject zijn:

+ een overzicht van de sterke en zwakke punten van het aanbod in de regio;

- een regionaal (meerjarig) verbeterplan, inclusief financiéle paragraaf;

« continue toetsing van het verbeterplan aan het cliéntperspectief: wat is de bijdrage van het verbeter-
plan aan het voorkomen en aanpakken van de belangrijkste problemen van cliént en mantelzorger
in de regio?



1.2 Voor wie is het programma bedoeld?

Het zou het eenvoudigst zijn om één organisatie in een regio aan te spreken op het succesvol
toepassen van het LDP. Organisatie A zorgt voor introductie en toepassing van het LDP en A is af te
rekenen op het succes van de verbeteringen. Echter in de dagelijkse praktijk is de hulpverlening aan
mensen met dementie en hun naasten gedeelde zorg, waarbij vele personen en instanties met en vaak
door elkaar heen werken. Het ontbreekt aan een algemeen geaccepteerde probleemeigenaar in de
regio; een enkelvoudige partij die verantwoordelijk is voor het LDP. Het gebruik van het LDP vindt
plaats in het regionale krachtenveld. De beoogde gebruiker van het Landelijk Dementieprogramma is
dan ook een groep van organisaties in een regio die hulp verlenen aan mensen met dementie en hun
mantelzorgers op het gebied van wonen, welzijn, zorg en behandeling. De vragen en problemen van
de cliénten zijn immers ook multidimensioneel en niet door één organisatie te beantwoorden. Het
programma richt zich niet alleen op hulpverlenende organisaties maar ook op cliéntenorganisaties,
zorgverzekeraars en de gemeentes in de regio.

Belangrijke gebruiker en partij in het regionale krachtenveld is de regionale afdeling van Alzheimer
Nederland. Het ministerie van VWS kent Alzheimer Nederland een belangrijke rol toe om het cliént-
perspectief te versterken bij de implementatie van het LDP in de regio.

Mogelijke regionale partijen

Thuiszorg, verpleeghuizen, stichtingen welzijn ouderen, woningstichtingen, oppascentrales, verzorgingshuizen,
huisartsen, RIAGG'’s, psychiatrische ziekenhuizen, psychiatrische poliklinieken, ziekenhuizen, verzekeraars,
zorgkantoren, RIO’s, gemeenten, GG D’en, hospices, vrijwilligerscentrales, ouderengildes, politie, brandweer en
regionale Alzheimerafdelingen.

(Midden)managers aan het werk

Het praktische gebruik van het LDP zal voornamelijk in handen zijn van het middenmanagement van
de betrokken organisaties in de regio. Deze groep heeft het benodigde overzicht en inzicht in de feite-
lijke hulpverleningspraktijk en de kosten. Het laatste is van belang aangezien de veranderingen plaats
dienen te vinden binnen de financiéle afspraken met verzekeraars of gemeenten. Dat betekent niet dat
verbetering of uitbreiding van de hulp altijd budgettair neutraal moet gebeuren, maar wel binnen de
bestaande wet- en regelgeving. Naast de inzet van het middenmanagement is een akkoord en beleids-
matige betrokkenheid van directies en besturen van de aanbieders essentieel om het LDP in de regio
succesvol toe te passen.

Kenmerken van het regionale krachtenveld

Met het gebruik van het LDP voor ogen is in algemene zin het volgende over het regionale krachten-

veld te melden:

« Over de omvang: de regio is de geografische eenheid waarin de cliént z’n weg moet vinden en
waarbinnen samenhang tussen voorzieningen aanwezig zou moeten zijn.

« Eigen verantwoordelijkheid nemen: partijen dienen hun eigen verantwoordelijkheid te nemen om
regionaal zo goed mogelijk het aanbod af te stemmen op de wensen van cliénten en hun naasten.
Wat goed is in de ene regio, hoeft niet voor andere regio’s het beste te zijn. Dat spoort met het
steeds gehanteerde uitgangspunt dat het LDP geen landelijke blauwdruk voor verbetering is en dat
regio’s hun eigen ambities kunnen kiezen.

« Concurreren of samenwerken: in de vernieuwde AWBZ staat het regionale partijen vrij om in
concurrentie of in samenwerking aanbod te leveren. In de meeste gevallen zal constructieve samen-
werking leiden tot meer samenhang voor de cliént. Aan de andere kant geeft concurrentie aan de
cliéntvertegenwoordigers (de regionale Alzheimerafdeling én de verzekeraar als vertegenwoordiger
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van verzekerden) de mogelijkheid om aanbieders kritischer te bevragen. Er zijn immers alterna-
tieven in de regio. Overigens sluiten concurrentie en samenwerking elkaar niet uit.

Het gebruik van het LDP in het regionale krachtenveld wordt vooral bepaald door de deelnemende
partijen. Inzicht in die partijen en de rol die ze vervullen maakt het voor de cliént/cliéntvertegenwoor-
digers mogelijk hen aan te spreken op hun rol, coalitievorming te versterken en samenhang in het
aanbod te bevorderen. In paragraaf 1.3 volgt een overzicht van de diverse partijen en de rol die zij
(kunnen) vervullen.

1.3 De rol van regionale partijen

In deze paragraaf staan verschillende partijen op een rij die een rol spelen in het verbeteren van het
aanbod voor mensen met dementie en hun naasten. De beschrijving concentreert zich op de mogelijk-
heden van deze partijen om met het LDP in de hand verbeteringen vanuit het perspectief van de cliént
te bewerkstelligen. Per partij zijn de drie belangrijkste mogelijkheden om invloed uit te oefenen
genoemd.

Cliénten

De cliénten zijn mensen met dementie en hun mantelzorgers. Zij zijn het die kampen met vragen en

problemen waar aanbieders een adequaat en kwalitatief goed antwoord op moeten zien te geven. Zij

hebben wel de expertise van de gebruiker, maar daar wordt vaak nog geen gebruik van gemaakt.

Telkens weer, ook in dit project, blijkt dat de reflectie van cliénten op de kwaliteit van het aanbod en de

uitvoering ervan verrassende inzichten oplevert voor professionals, managers en beleidsmakers. Op dit

moment zijn er allerlei methoden bekend om de reflectie van cliénten op het aanbod te organiseren,

bijvoorbeeld panelgesprekken, focusgroepen en dergelijke.

Een specifieke rol hebben cliéntorganisaties zoals de regionale Alzheimerafdeling. Die kan optreden

als belangenbehartiger van het consumentenbelang en positie innemen door aanbieders, professionals

en gemeenten op allerlei manieren te prikkelen hun dienstverlening af te stemmen op de vraag van de

klant. Met het LDP heeft de cliéntorganisatie een instrument in handen om aanbieders te wijzen op de

voorkomende vragen en problemen van de doelgroep en hen te bevragen op wat zij daaraan doen.

Mogelijkheden om invloed uit te oefenen:

+ expertise benutten over wensen en behoeften van de gebruiker via het Alzheimer Café, focus-
groepen en dergelijke;

« pers en andere media inschakelen en via de publieke opinie regionale partijen of politieke partijen
beinvloeden;

- een coalitie vormen met een verzekeraar en/of andere partijen in de regio.

Verzekeraars

Verzekeraar hebben een dubbelrol, zoals de meeste partijen in de regionale samenwerking. Zij
vertalen en bundelen de vragen van cliénten/verzekerden, zijn inkoper van aanbod en bepalen op die
manier mede wat voor aanbod er moet zijn. Bovendien zijn zij vertegenwoordiger van verzekerden en
dienen het consumentenbelang. Voor de cliéntorganisatie is het dus deels een onderhandelingspartner
en deels een coalitiegenoot om aanbieders tot daden aan te zetten. Zo kan een verzekeraar op basis van
de beschreven oplossingen in het LDP aanbieders onder druk zetten ontbrekende voorzieningen te
leveren of samenwerking afdwingen tussen organisaties, waar nodig vanuit cliéntenperspectief.
Mogelijkheden om invloed uit te oefenen:

+ vraag vertalen en bundelen in te contracteren zorg;

- aanbieders beinvloeden door gebruik te maken van concurrentiemogelijkheid;



« expertise benutten over gebruik van voorzieningen door de registratie van informatie van de eigen
cliénten en hun gebruik van zorg en behandeling.

Aanbieders

Aanbieders kunnen zijn: instellingen die diensten leveren als bedoeld in de AWBZ (onder andere

verzorging, verpleging, behandeling, verblijf), welzijnsorganisaties, woningstichtingen,

huisartsen(posten), RIAGG’s, GGZ-instellingen, GGD’en, vrijwilligerscentrales, oppascentrales en

dergelijke. De aanbieder is verantwoordelijk voor de kwaliteit van het aanbod. Samenwerking tussen

aanbieders is steeds noodzakelijker, aangezien mensen met dementie en hun mantelzorgers zich niets

aantrekken van de grenzen tussen zorg, wonen, welzijn en behandeling. Met het LDP is winst te

behalen door het gezamenlijke aanbod in de regio onder de loep te nemen en de samenhang vanuit

cliéntperspectief te versterken. De vraag hoe dat moet is niet makkelijk te beantwoorden. Een van de

redenen daarvoor is dat er in de regio vaak onvoldoende overzicht is over wie wat doet en cliénten zich,

ondanks grote inzet van professionals en vrijwilligers, vaak van het kastje naar de muur gestuurd

voelen. Inzet van het LDP als diagnose-instrument voor wat er aan de hand is in de regio, kan helpen

om aanbieders gezamenlijk aan tafel te krijgen die voorheen van elkaars bestaan of aanbod niet wisten,

zo blijkt uit de pilots.

Een andere insteek dan het gezamenlijke belang is om juist de concurrentie tussen aanbieders te

benutten in het voordeel van de cliént. Als de ene aanbieder zijn respijtvoorzieningen niet wil

uitbreiden, dan is er wellicht wel te praten met de concurrent in de regio.

Mogelijkheden om invloed uit te oefenen:

« Dbepalen van het aanbod;

« een coalitie vormen met een verzekeraar en/of Alzheimer Nederland, of de regionale
Alzheimerafdeling;

- samenwerking of juist concurrentie met andere regionale of bovenregionale aanbieders.

Professionals

De professionals zijn zelfstandig of werkzaam bij de aanbieders en zijn verantwoordelijk voor de
inhoudelijke, vakmatige zorg en dienstverlening. Ondanks alle goede bedoelingen, inzet en grote
vakmatige bekwaamheid komen professionals vaak onvoldoende tegemoet aan de wensen van cliénten
en voelen cliénten zich (te) vaak onvoldoende gehoord, zo is gebleken tijdens de try-out van het LDP. 3
Het is dus belangrijk dat bij het toepassen van het LDP cliénten en professionals samenwerken. Maar
de kracht van de professionals is dat zij door hun deskundigheid als hulpverlener en door hun positie
in de aanbiedende organisatie, de rol van intermediair tussen cliénten en management kunnen
vervullen. Met het LDP in de hand kunnen professionals argumenten vanuit hun vakdiscipline kracht
bij zetten om het aanbod te verbeteren. Dit maakt hen een zeer krachtige en overtuigende partij op
weg naar verbetering.

Mogelijkheden om invloed uit te oefenen:

« vakinhoudelijke expertise;

« een coalitie vormen met collega’s binnen en/of buiten de instelling;

« een coalitie vormen met cliéntorganisaties.

Gemeente/provincie

De lokale of regionale overheid heeft vele rollen in het krachtenveld. De gemeente is aanbieder van
welzijnsdiensten, speelt een belangrijke rol bij de uitgifte van grond voor de bouw van woningen en
voorzieningen en is tegelijk via de gemeentepolitiek belangenbehartiger van de cliént. Gemeenten
hebben veel touwtjes in handen om andere spelers in de regio te beinvloeden.

Mogelijkheden om invloed uit te oefenen:

« politieke invloed, vele tentakels;

« Dbepalen van aanbod;

« ruimtelijke ordening van zowel wonen als zorg.



1.4 Sturing geven aan het regionale krachtenveld

Om het krachtenveld de goede richting op te sturen en met het LDP in de hand het perspectief van de
cliént kracht bij te zetten zijn er voor iedere partij in het krachtenveld mogelijkheden, zo laat ons de
vorige paragraaf zien. Naast de bijzondere rol van iedere partij staan in deze paragraaf de mogelijk-
heden en beperkingen voor sturing op een rij die 6f heel specifiek toelichting vragen 6f meerdere
partijen tegelijk aangaan.

De rol van de cliént versterken

Uit de try-out van het LDP is de lering overgehouden dat er veel te winnen is als de cliént(vertegen-
woordiger) zich organiseert. Het LDP geeft de regionale Alzheimerafdeling een instrument in handen
om het aanbod in de regio tegen het licht te houden. Dat is bij voorkeur niet een eenmalige actie op
een bepaald moment in de tijd, maar een continu proces op alle momenten van de verbetercyclus. Het
is een goed initiatief wanneer bijvoorbeeld nieuw aanbod wordt gecreéerd door een Ontmoetings-
centrum in de regio op te richten, maar weten mantelzorgers het Ontmoetingscentrum ook daadwer-
kelijk te vinden en er gebruik van te maken? Rijdt, om maar iets te noemen, de bus er wel langs? De
opdracht voor cliéntvertegenwoordigers zoals Alzheimer Nederland is dus om de kritische reflectie van
de consument te organiseren. Allerlei coalitievorming is hiervoor denkbaar, bijvoorbeeld met de verze-
keraar.

Samenwerkende partijen

In Nederland is een ontwikkeling gaande waarbij (ook concurrerende) aanbieders steeds meer oog
hebben voor meer samenhang, codrdinatie en kostenvoordelen bij het aanbieden van zorg. Enerzijds
gebeurt dit door fusies. Anderzijds gebeurt dit door het organiseren van zorg in netwerken. Deze
laatste vorm van het organiseren van zorg past zeker bij wat nodig is in de zorg voor mensen met
dementie. Het zal per regio verschillen of en hoe er samengewerkt kan worden. Voorzeker zijn er
regio’s waar het prima lukt om met de gezamenlijke partijen, in een bestaand of op te richten plat-
form, op basis van het LDP de dienstverlening te verbeteren (zie ook onderstaande voorbeelden). De
situatie op regionaal niveau kenmerkt zich soms ook door passiviteit en impasses, omdat geen enkele
partij formeel de eindverantwoordelijkheid heeft en geen enkele partij de verantwoordelijkheid neemt
om de trein op de rails te zetten en het initiatief te nemen.

Uit de try-out van het LDP komen twee voorbeelden naar voren van regio’s waar samenwerkende
partijen resultaten hebben geboekt. In Nijmegen en in Groningen zijn de regionale partijen in een
aantal werkconferenties bijeengekomen. Het eerste resultaat van de bijeenkomsten is meer kennis en
begrip van wat anderen in de regio te bieden hebben. Het tweede resultaat is dat ondanks de zeer korte
doorlooptijd van de try-out, men erin is geslaagd om de belangrijkste problemen te identificeren en een
aanzet tot plan van aanpak te maken. Opvallend is dat in beide try-outs multidisciplinaire bundeling
van krachten bij de ziekte en zorgdiagnostiek en het tegengaan van miscommunicatie met hulpverle-
ners hoog op de agenda staan. Het actief inschakelen van mantelzorgers is in de try-out als positief en
effectief beoordeeld, al kan de bundeling van hun kracht nog sterker. In de twee try-out regio’s hebben
mantelzorgers prioriteiten genoemd voor regionale verbeterplannen en meegedacht over welke oplos-
singen voor hen en de cliénten het meest passend zijn. Zij hebben dit gedaan door actief deel te nemen
aan de werkconferenties met managers en professionals, door te vertellen over de grootste problemen
van henzelf en van hun demente familielid, door hun achterban te raadplegen tussen de werkconferen-
ties (tijdens een gespreksgroep van het Alzheimer Café), en door kritisch te luisteren naar de enthousi-

aste plannen van professionals: ‘Lost dit nu echt mijn problemen op?’



Wie neemt het initiatief?

Verschillende organisaties bieden ondersteuning en zorg aan mensen met dementie en hun mantel-
zorger(s) en dat doen ze tegelijk of na elkaar. Daardoor is er niet één partij aan te wijzen die als enige
verantwoordelijk is of kan zijn voor het in de praktijk brengen van het LDP of voor het realiseren van
meer, meer vraaggericht en meer samenhangend aanbod in de hele regio. Voor een succesvol gebruik
van het LDP zullen alle partijen een bijdrage moeten leveren en eigenlijk kan iedereen, elk bestaand
samenwerkingsverband, het initiatief nemen om de anderen aan tafel uit te nodigen en te beginnen.
Maar de ervaring leert dat het lastig kan zijn om het initiatief te nemen of om de eigen invloed aan te
wenden zodat anderen meedoen.

Het ministerie van VWS wil dat in de regio’s meerjarenverbeterplannen worden opgesteld met
minstens één vertegenwoordiger van alle relevante aanbieders en professionals in een regio. Het LDP
wil aansluiten op bestaande regionale groepen, platforms of samenwerkingsverbanden, die waar nodig
worden uitgebreid (zie paragraaf 1.3). Geschat wordt dat ongeveer 64 regio’s een dementieplan gaan
opstellen. Dat kan uiteraard niet allemaal tegelijk. Voor de coérdinatie en voor de ondersteuning van
de regio’s zal een landelijk plan worden gemaakt. Het ministerie start een project waarin externe advi-
seurs (ketennetwerkregisseurs) de regionale partijen ondersteunen bij het maken van een regionaal
dementieplan met het LDP. Deze ketennetwerkregisseurs zullen alle partijen in de regio benaderen
om deel te nemen aan bijeenkomsten waarin wordt vastgesteld wat de belangrijkste problemen van
cliénten in de regio zijn, welk oplossingen nodig zijn en hoe deze zullen worden gerealiseerd. Een
meerjarenverbeterplan wordt opgesteld. Ook gaat de netwerkregisseur op zoek naar een ‘opvolger’ in
de regio. In het verbeterplan wordt vastgelegd hoeveel de organisatie van de uitvoering van het plan en
de ‘opvolger’ van de ketennetwerkregisseur kost en wie dat betaalt. De ‘opvolger’ van de ketennetwerk-
regisseur codrdineert de uitvoering van het verbeterplan en het opstellen van een nieuw verbeterplan.
Het LDP gaat uit van de vragen en problemen van mensen met dementie en mantelzorgers. Daarom
vindt het ministerie van VWS dat vertegenwoordigers van cliénten, namelijk regionale afdelingen van
Alzheimer Nederland, een belangrijke rol hebben bij zowel het vaststellen van de belangrijkste
problemen en meest wenselijke oplossingen als ook bij de bewaking van de uitvoering van de plannen,
als waakhond.

De netwerkregisseur als instrument

De inzet van een netwerkregisseur helpt om in de regio gezamenlijk vaart te maken met de beoogde
verbeteringen en het proces te sturen vanuit het perspectief van de cliént. De netwerkregisseur is
degene die met het LDP in de hand — samen met Alzheimer Nederland — de diverse partijen in bewe-
ging zet om vraag en aanbod van mensen met dementie en hun naasten beter op elkaar af te
stemmen. De netwerkregisseur heeft niet het profiel van de ‘macher’. Een van de belangrijkste
kwaliteiten van de netwerkregisseur is juist dat hij/zij de kunst verstaat om partijen te verleiden tot het
maken van een plan om meer samenhang en kwaliteit in het aanbod aan te brengen. De verantwoorde-
lijkheid om het plan uit te voeren en om de beoogde resultaten te bereiken ligt bij de partijen in de
regio die dit overeenkomen.

1.5 Voorbeeld van een verbetercyclus

Verbeterplannen kunnen volgens een bepaalde standaard worden opgebouwd. Het cyclische karakter is
van belang om een doorlopend traject van kwaliteitsverbetering te bewerkstelligen. Vraag en aanbod
zijn immers in de loop der tijd aan veranderingen onderhevig en aanpassing daarop is gewenst. Voor
beschrijvingen van verbetercycli kan men te rade gaan bij handboeken projectmatig werken en derge-
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lijke. Hieronder wordt een praktische verbetercyclus kort uitgewerkt. Het is een voorbeeld. Er leiden
meer wegen naar Rome en de regio kan haar eigen verbeterpad kiezen.

Fase 1 Prioriteiten selecteren
De regionale partijen selecteren gezamenlijk prioriteiten voor verbeteringen in de regio met de
probleemvelden en suggesties voor oplossingen uit het LDP. Zij doen dit op basis van het volgende:
« Het oordeel van cliénten.
Welke probleemvelden vinden cliénten belangrijk om als eerste verder te ontwikkelen in de regio
en welke aspecten binnen het probleemveld vinden zij het belangrijkste? En: welke oplossingen
vinden cliénten daarbij het meest aantrekkelijk en wenselijk?
Cliénten kunnen de feitelijke gang van zaken in de regio vergelijken met de suggesties voor oplos-
singen per probleemveld en de praktijkvoorbeelden uit deel 2 en 3 van het LDP.
« Cijfers over de omvang van de groep mensen met dementie en mantelzorgers, het gebruik van
voorzieningen en ontwikkelingen in de toekomst.
De gemeente, het regionale indicatieorgaan, de zorgverzekeraar of de GG en GD zijn mogelijke
leveranciers van cijfers.
« Het oordeel van de regionale aanbieders.
Analyse en uitwerking van de prioriteiten van de cliéntenvertegenwoordigers met de gegevens en
ervaring van professionals/aanbieders.
Vergelijking van de suggesties voor oplossingen per probleemveld in deel 2 en 3 van het LDP met
kwalitatieve en kwantitatieve gegevens over het feitelijke aanbod in de regio: welke van de oplos-
singsmogelijkheden zijn er al in de regio en welke aanvullingen vinden professionals wenselijk
gezien de prioriteiten van de cliénten?
Een belangrijk algemeen criterium voor de prioriteitenlijst is in hoeverre vanuit het perspectief van
cliénten de aanpak van knelpunten bijdraagt aan samenhang in het aanbod voor de doelgroep.

Fase 2 Draagvlak voor prioriteiten creéren

Het draagvlak voor de prioriteiten wordt gezocht door cliénten, hulpverleners en medewerkers van de
betrokken regionale partijen. Binnen de eigen organisatie zoeken medewerkers draagvlak bij
directie/management. Het is de bedoeling dat men instemt met de prioriteitenlijst en meewerkt om de
randvoorwaarden ter verbetering van het regionale aanbod te realiseren. De randvoorwaarden worden
geformuleerd in termen van geld, menskracht, materiaal, logistiek en dergelijke.

Fase 3 Regionaal verbeterplan opstellen

Een vertegenwoordiging van partijen uit de regio stelt de prioriteitenlijst bij op basis van het draagvlak
in en het commentaar uit de eigen organisatie. Vervolgens maken zij een voorstel voor een regionaal
plan dat aansluit op de prioriteitenlijst.

Inhoud regionaal plan:

« Probleem en doel
Wat zijn de probleemvelden waaraan de komende periode prioriteit gegeven wordt en welke oplos-
singen willen we daarvoor ontwikkelen en implementeren? In meetbare termen wordt aangegeven
hoe kan worden vastgesteld of over bijvoorbeeld een jaar de voorstellen zijn uitgevoerd en of
cliénten er baat bij hebben gehad.

« Plan van aanpak

In de beschrijving van het plan van aanpak zijn de volgende onderdelen opgenomen:

- De beschrijving van de stappen met wie doet wat, waar, wanneer? Uit de beschrijving blijkt
hoe de uitvoering verankerd is in de regio oftewel welke regionale partijen verantwoordelijk
zijn voor welk (onder)deel van het plan.

- De manier waarop cliéntvertegenwoordigers betrokken zijn bij de ontwikkeling en uitvoering.



- Mijlpalen (resultaatbeschrijving en datum) per onderdeel van het plan om vast te stellen of de
voortgang volgens plan verloopt.
- Cruciale beslismomenten: waar liggen die en wie neemt dan de beslissing?
- Projectorganisatie van en voor de regionale partijen.
- Financiering van de uitvoering van de plannen.
- Taakomschrijving en financiering van de netwerkregisseur/codrdinator.
- Momenten voor overleg tussen regionale partijen om voortgang en resultaten uit te wisselen.
« Knelpunten bij de uitvoering
Een beschrijving van de mogelijke knelpunten bij de uitvoering van het plan en de manier waarop
vooraf al rekening wordt gehouden met deze knelpunten.
« Evaluatie van het plan
Vermelding van de data waarop resultaten en proces worden geévalueerd en door wie dit gebeurt.

Fase 4 Uitvoeren: voortgang en uitwisseling

Voor de uitvoering kunnen de regionale partijen bijvoorbeeld kleine projectgroepen samenstellen met
een projectleider om te werken aan de verschillende onderdelen van het plan. Maar ook andere
vormen zijn mogelijk, bijvoorbeeld door vaste bestaande teams te belasten met de uitvoering. De erva-
ring leert dat het uitwisselen van ervaringen en informatie over de voortgang de uitvoerders stimuleert
om door te gaan en het tempo erin te houden. Het kan een taak van een coérdinator of netwerkregis-
seur zijn om op vaste momenten de projectleiders of uitvoerende teams en cliéntvertegenwoordigers
bij elkaar te roepen om van elkaar te leren, maar ook onder het mom van ‘vreemde ogen dwingen’.

Fase 5 Evalueren, bijstellen en verankeren

Onderdeel van het regionale verbeterplan is de evaluatie in een brede regionale bijeenkomst, inclusief

cliéntvertegenwoordigers. Belangrijke vragen hierbij zijn:

« Leidt de verandering daadwerkelijk tot verbetering voor de cliénten en mantelzorgers? Welke?

« Dragen de veranderingen vanuit het perspectief van de cliént bij aan meer samenhang?

« Zijn er ongewenste bijeffecten van de verandering te verwachten of vastgesteld? Welke?

«  Welke investering van middelen en mensen vraagt de verandering?

« Leidt de verandering tot verbeteringen voor betrokken hulpverleners? Welke?

« Hoe kan de verandering in reguliere bedrijfsprocessen worden verankerd? Het regionale verbeter-
plan kan leiden tot nieuwe oplossingen maar ook tot veranderingen in bestaande oplossingen. In
beide gevallen is het belangrijk om de veranderingen te verankeren in reguliere bedrijfsprocessen.

De toepassing van het LDP is een cyclisch proces. Dus na afronding van de evaluatie en verankering
begint het proces weer opnieuw met de vraag: welke andere probleemvelden krijgen in de komende
periode prioriteit en welke oplossingen gaan de regionale partijen hiervoor ontwikkelen?
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2 Probleemvelden en oplossingen

Voor het Landelijk Dementieprogramma zijn typerende combinaties gemaakt van de belangrijkste
vragen en problemen van mensen met dementie en hun mantelzorgers: de ‘probleemvelden’.
Vervolgens zijn bij elk probleemveld suggesties voor oplossingen benoemd. De probleemvelden en
oplossingen zijn de kern van het LDP. Dit deel begint met de logica achter de ordening van de belang-
rijkste vragen en problemen tot probleemvelden. In paragraaf 2.1 staan de gehanteerde uitgangs-
punten. Paragraaf 2.2 gaat over de samenhang tussen probleemvelden en oplossingen. Paragraaf 2.3
gaat in op accentverschillen in de vragen en problemen vanuit het perspectief van de cliént, mantelzorg
en hulpverlening. Paragraaf 2.4 bevat ten slotte de beschrijving van de veertien probleemvelden en
suggesties voor oplossingen.

2.1 Uitgangspunten

Uitgangspunten van de probleemvelden

Het Landelijk Dementieprogramma vertrekt van de meest belangrijke problemen en vragen van cliénten
en mantelzorgers. Het woord probleem is gekozen omdat cliénten en mantelzorgers zich niet uitlaten
in termen als ‘levensterreinen’, ‘aandachtsvelden’, ‘dimensies’ of ‘zorgcategorieén’. Dat is de termino-
logie van de hulpverlener en aanbieder. Het perspectief van de cliént is het vertrekpunt en het LDP
sluit zo veel als mogelijk aan bij het woordgebruik van cliénten als zij het over hun zorgen hebben. De
problemen en vragen van cliénten zijn samengevat in het woord ‘probleemvelden’.

Bij het opstellen van de probleemvelden zijn de volgende uitgangspunten gekozen: 19

« De beschrijving van de serie vragen en problemen is niet uitputtend, maar bevat de belangrijkste.

« De probleemvelden zijn genummerd van 1 tot en met 14 voor de overzichtelijkheid, niet vanwege
de volgorde in tijd waarin de problemen zich voor cliénten aandienen.

« De volgorde 1 tot en met 14 is ook niet bedoeld om aan te geven dat voor cliénten de problemen uit
het ene probleemveld zich voordoen los van de andere probleemvelden. In de werkelijkheid van de
cliénten komen problemen uit verschillende probleemvelden vaak tegelijk voor, in per cliént wisse-
lende combinaties.

« In de beschrijving van de problemen worden zo veel mogelijk de ervaringen en woorden van de
cliénten en mantelzorgers gebruikt.

« Omdat in de beschrijving van de probleemvelden het perspectief van de cliént centraal staat, zijn
professionele conceptuele of modelmatige ordeningsprincipes achterwege gelaten.

« Voor mensen met dementie en hun naasten is het belangrijk dat hulpverleners zich actief richten
op hun beleving van de problemen en op hun zorgen.

In bijlage 2 is toegelicht hoe de probleemvelden zijn opgesteld en hoe mensen met dementie zelf en
hun mantelzorgers daarbij zijn betrokken.
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Uitgangspunten van de oplossingen

Per probleemveld zijn oplossingen beschreven. Met de term ‘oplossingen’ wordt bedoeld dat het een
antwoord moet zijn op de problemen en vragen van de dementerende en zijn naasten, zoals
beschreven in de probleemvelden. Preventieve maatregelen maken deel uit van de beschreven oplos-
singen.

Bij het beschrijven van de oplossingen zijn de volgende uitgangspunten gekozen:

« De beschreven serie oplossingen is niet uitputtend, maar bevat de belangrijkste oplossingen.

+ De oplossingen betreffen het aanbod van wonen, welzijn, zorg en behandeling.

« Voorzover mogelijk is wetenschappelijk onderzoek naar de effectiviteit van interventies meege-
nomen bij de keuze om oplossingen op te nemen en te beschrijven. Echter, vaak is geen of weinig
wetenschappelijk bewijs voorhanden om een keuze te onderbouwen.

+ Oplossingen die een combinatie zijn van ondersteuning op emotioneel, praktisch en informatief
terrein blijken effectief (Droés, Meiland e.a. 2003; Vernooy-Dassen, Lamers e.a. 2000). Dit zijn
oplossingen die een combinatie bieden van meeleven, doen en informeren. Emotionele ondersteu-
ning bestaat uit aandacht geven door de hulpverlener aan de beleving en aan de problemen van de
hulpvrager. Praktische ondersteuning bestaat uit concrete maatregelen en acties die leiden tot snel
zichtbare resultaten voor de cliént. Informatieve ondersteuning bestaat uit het informeren van de
dementerende en/of mantelzorger over de problemen, de oplossingen en de risico’s van bepaalde
problemen, keuzes en/of oplossingen.

« Er bestaan meerdere oplossingen voor hetzelfde probleem (een aantal is beschreven) en diverse
oplossingen komen bij meer dan een probleemveld voor. Het is de bedoeling dat regionale partijen
kiezen voor oplossingen die de problemen in samenhang aanpakken.

Als bronnen voor de beschrijving van oplossingen en maatregelen zijn gebruikt: cliénteninterviews,

workshops met professionals, literatuur en databanken. In bijlage 2 is beschreven hoe de oplossingen

zijn verzameld.

2.2 Samenhang tussen probleemvelden en oplossingen

Het zal de lezer en gebruiker van het LDP duidelijk zijn dat de structuur van het programma een sche-
matische weergave van de werkelijkheid is, nodig om het overzichtelijk te houden. Het is tegelijkertijd
een reductie van de werkelijkheid. Bij toepassing van het instrument LDP zal de gebruiker in de regio
rekening moeten houden met verstrengeling van problemen uit de verschillende probleemvelden en
samenhang in de oplossingsrichtingen, tussen producten en in voorzieningen.

Samenhang tussen vragen en problemen

De samenhang tussen de vragen en problemen van de doelgroep uit de verschillende probleemvelden
illustreren we aan de hand van twee voorbeelden.

Voorbeeld 1

In probleemveld 2 ‘Wat is er aan de hand en wat kan helpen?’ gaat het om ziekte- en zorgdiagnostiek.
Het eerste contact tussen dementerende/mantelzorger en de hulpverleners vindt plaats als cliénten om
hulp en diagnostiek komen vragen. In probleemveld 2 is beschreven dat cliénten zoeken naar een
antwoord op de vraag: wat is er aan de hand? De beschrijving gaat in op de bij dit probleemveld beho-
rende behoefte aan erkenning, emotionele ondersteuning, praktische hulp en informatie. Afthankelijk
van de problemen of zorgen kan inzet van meerdere hulpverleners aan de orde zijn. Met dit palet aan
hulpvragen begint de behoefte van cliénten aan samenhang. Realiteit is dat de problemen en zorgen
van dementerenden en mantelzorgers geen vaste volgorde in tijd hebben: problemen doen zich tegelij-



kertijd voor of na elkaar en per cliént in verschillende volgorde. Vanuit het perspectief van de cliént is
het is dan ook nodig om continu een vinger aan de pols te houden om nieuwe problemen en zorgen
tijdig op te sporen. Samen met de dementerende en/of mantelzorger zoekt de hulpverlening naar
oplossingen, in aansluiting op en/of in samenhang met ander aanbod.

De consequentie van de interfererende problemen en oplossingen is dat niet alleen aan het begin,
maar continu diagnostiek nodig is. Telkens dient overwogen te worden of aan de vraag nog steeds
adequaat en kwalitatief wordt tegemoetgekomen. Probleemveld 2 en de daar aangeboden maatregelen
en oplossingen spelen dan ook een rol bij problemen uit bijna alle probleemvelden.

Voorbeeld 2

Een tweede probleemveld dat continu een rol speelt is probleemveld 13 ‘Miscommunicatie met hulp-
verleners’. Het aangaan, onderhouden en reflecteren op de relatie tussen cliént(systeem) en aanbieder
is naast diagnostiek een tweede constante in het proces van hulp en ondersteuning. Voor de aanpak
van alle probleemvelden zal de eerste stap het aangaan en vervolgens onderhouden van de relatie zijn.
Miscommunicatie is een probleemveld dat mixt met veel problemen uit andere probleemvelden.

Een vergelijkbare redenering over samenhang van problemen met andere probleemvelden gaat op voor
de twaalf andere probleemvelden.

Verbeteren van de samenhang in het aanbod

Het is belangrijk dat aanbieders in een regio oplossingen bieden die daadwerkelijk de problemen van

cliénten en/of mantelzorgers oplossen of voorkomen, zonder gaten te laten vallen. Sterker nog: het is

de bedoeling dat de gebruiker van het LDP zich vooral richt op producten en voorzieningen die vanuit
het perspectief van de cliént meer samenhang brengen in het aanbod.

2.3 Driedeling in de probleemvelden

De vragen en problemen in het LDP hebben een relatie met drie actoren: de cliént, de mantelzorger en
de hulpverlener. In de meeste probleemvelden hebben alledrie de actoren een rol, maar de accenten
liggen per probleemveld anders.

Dat de dementerende cliént actor in het LDP is behoeft geen verdere toelichting. De mantelzorger(s)
beschrijven we kort. De mantelzorger is vaak de partner, maar uit onderzoek (Boer e.a. 2003) blijkt dat
dit even vaak (een van) de kinderen zijn (is). Ook kunnen het vrienden of andere mensen uit de directe
omgeving van de dementerende zijn. Het gaat om degene die het meeste zorgt voor de dementerende.
Mantelzorgers spelen een belangrijke rol in de zorg voor de thuiswonende oudere, maar ook na
opname in een verzorgingshuis of verpleeghuis blijft een mantelzorger betrokken bij de zorg voor de
dementerende. De taak van de mantelzorgers is belangrijk en vaak ook zwaar. De hulpverlening richt
zich dan ook niet alleen op de dementerende, maar eveneens op de mantelzorger. De mantelzorger is
daarom de tweede belangrijke actor waar een aantal probleemvelden aan is gewijd.

De hulpverlener is de derde actor waaraan een aantal problemen is gekoppeld, omdat de hulpverlening
soms ook bron van (interactie)problemen is. Uit de interviews met cliénten en mantelzorgers en uit de
literatuur blijkt dat hulpverleners preventieve maatregelen en de gevraagde oplossingen bieden, maar
ook hoe belangrijk het is dat zij voortdurend attent zijn op de kwaliteit van de communicatie met de
cliénten en de mantelzorger(s), met het cliéntsysteem. Brandende vragen voor dementerenden en
naasten in contact met hulpverlening zijn:
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«  Hoe leg je contact met de hulpverlener en hoe houd je goed contact met de hulpverlener?

«  Wanneer mag je wat verwachten?

«  Hoe reageer je op de manier waarop de hulpverlener te werk gaat?

«  Wat laat je aan de hulpverlener over en wat doe je liever zelf nog en hoe leg je dat uit?

Dergelijke vragen worden in communicatie met de hulpverlening niet altijd adequaat beantwoord. De
communicatie is een samenspel tussen dementerende, mantelzorger(s) en hulpverlener(s). De
kwaliteit van het samenspel heeft grote invloed op de kwaliteit van de dienstverlening. Problemen in
de communicatie doen zich voor tussen dementerende en mantelzorger(s); tussen dementerende en
hulpverlener(s) en tussen mantelzorger(s) en hulpverlener(s).

Cliént

Mantelzorg w Hulpverlening
N 7

De driedeling is van waarde omdat het belang van de drie actoren kan verschillen. In de beschrijving
van de probleemvelden zijn vragen en problemen minimaal gekoppeld aan één van de drie.

Het overzicht van probleemvelden:

1 Niet-pluisgevoel

Wat is er aan de hand en wat kan helpen?
Bang, boos en in de war

Er alleen voor staan

Contacten mijden

Lichamelijke zorg

Gevaar

Ook nog gezondheidsproblemen

O CON YV N W b

Verlies
Het wordt me te veel

e
= 0

Zeggenschap inleveren en kwijtraken

—
N

In goede en slechte tijden
Miscommunicatie met hulpverleners

—
VN
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Nu de achterliggende keuzes zijn verklaard volgt de kern van het LDP: de veertien probleemvelden.

2.4.Beschrijving van de probleemvelden en oplossingen

In deze paragraaf zijn de probleemvelden beschreven. Per probleemveld komen de volgende onder-
delen aan de orde:

« Hoe ziet het probleem eruit? (probleembeschrijving)

« Hoe kondigt het probleem zich bij de cliént of mantelzorger aan?

+ Wat maakt het probleem voor de omgeving zo moeilijk?

«  Welke suggesties voor praktische oplossingen zijn er?



1 Niet-pluisgevoel

Probleembeschrijving

In het begin van het ziekteproces overheerst een gevoel van onbehagen en onduidelijkheid bij de
cliént, de partner of naasten over wat er aan de hand is. Men vermoedt misschien dementie of twijfelt
eraan maar dat gevoel is vaag. Er zijn kleine problemen: ‘Mijn vrouw vroeg soms drie keer hoe mijn dag
was geweest en dan zei ik: “Dat heb ik toch al verteld?”” Een partner vertelt: ‘Ik was gealarmeerd toe ze zei:
“Ik weet niet meer hoe die gaspit aan moet...” en ‘Ze ging koffie maken zonder koffie erin...” Dit gevoel van
onbehagen kan stemmingswisselingen veroorzaken (zie probleemveld 3: Bang, boos en in de war).
Mensen voelen zich depressief of laten juist tegenovergesteld gedrag zien en doen bijvoorbeeld over-
dreven opgewekt. Men denkt pas aan dementie als anderen gaan doorvragen. Het kan lastig en bedrei-
gend zijn om het gevoel van onbehagen en de beperkingen die de persoon ervaart met anderen te
delen. Dat versterkt weer het idee dat de cliént er alleen voor staat.

Het is soms lastig om bepaalde signalen te onderscheiden van gewone ouderdomsverschijnselen. ‘Tk
ging naar de huisarts om over mijn man te praten, maar die zei dat iedereen wel eens vergeetachtig is. We
hebben toen knoflookpillen gekocht.” In dit geval herkende de huisarts het beeld van dementie nog niet.
Achteraf, als de diagnose gesteld is, kan de cliént en zijn omgeving de niet-pluisgevoelens en andere
problemen meestal wel plaatsen. Het is ook mogelijk dat het onbehagelijke gevoel blijft terugkeren,
zelfs lang nadat de diagnose van dementie gesteld is. Dat komt omdat ziektebesef wisselt of omdat de
aard of omvang van de problemen verandert. De opeenstapeling van problemen of een verontrustend
incident: ‘Hij staat voor zijn ouderlijk huis met zijn fiets, maar zijn ouders zijn allang dood’ of een aandoe-
ning, zoals een herseninfarct, geven vaak aanleiding om hulp te zoeken.

Niet altijd onderkent de cliént dat er wat aan de hand is, maar is het de partner die aan de bel trekt.
Deze ontdekt bijvoorbeeld dat de cliént steeds vaker de weg kwijtraakt en verdwaalt. ‘Tijdens de laatste
wintersportvakantie ben ik hem uren kwijt geweest.” Alleenwonende cliénten lopen de kans om langer met
de klachten door te lopen, met alle gevolgen van dien. De eerste verschijningsvormen van dementie
kunnen dan bijvoorbeeld leiden tot een teruggetrokken leven. De kans dat anderen een link leggen
met het ziektebeeld is dan bijzonder klein.

Hoe kondigt het probleem zich aan?

« De cliént heeft last van vergeetachtigheid.

« De cliént herkent mensen niet meer.

« De kwaliteit van de zintuigen verandert, zoals ruiken en proeven.

« De cliént voelt zich onwezenlijk in bepaalde situaties.

« De cliént kan zich moeilijk of niet uiten, voelt zich angstig en voelt zich daarom alleen staan of
trekt zich in zijn schulp terug.

« De dliént voert handelingen verkeerd uit of kan ze niet meer uitvoeren.

« De cliént heeft moeite met correct omgaan met tijd en plaats.

« De cliént is betrokken bij voor hem of zijn omgeving verontrustende incidenten.

« De cliént vertoont geen gepast sociaal gedrag, met name de mantelzorger voelt zich daardoor in
verlegenheid gebracht.

« De cliént is tegendraads, afwerend, boos of soms zelfs agressief.
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Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« De cliént heeft weinig of geen inzicht in zijn eigen ziektebeeld en is daardoor bijvoorbeeld tegen-

draads, afwerend of boos.

+ (Praktische) problemen die ontstaan omdat de cliént de ziekte niet onderkent.

« Onbegrip van de omgeving, die de problemen niet onderkent.

« Vermindering van het contact met zijn omgeving bij de alleenwonende cliént.

« De mantelzorger die de problemen anders benoemt (moeder is kinds’ of ‘in de war’) en aansluiting

mist op hulpaanbod voor mensen met dementie.

« De mantelzorger met eigen (culturele) opvattingen over de omgang met zijn dementerende fami-

lielid die afwijken van de opvattingen uit het hulpaanbod.

Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit

Hoe

Publieksvoorlichting

Regionale tv en/of radio, internet, regionale krant, bibliotheek (verzame-

ling boeken en tijdschriften over dementie)

Schriftelijke voorlichting

Folders en flyers over dementie bij gezondheidscentra, apotheken, huis-
artsen, wachtkamers van ziekenhuizen, buurtcentra, prikborden en

winkelcentra

Informatief gesprek met professionele

hulpverleners

Huisarts, ouderenadviseur, dementieconsulent, medewerkers thuiszorg

Telefonische hulpdienst

Voorlichting via de telefoon (bereikbaar 24 uur per etmaal):

« mogelijk aanbod en oplossingen voor problemen van cliénten en
mantelzorgers;

« ervaringen bespreken met een deskundige, neutrale hulpverlener of
vrijwilliger

Door Alzheimer Nederland, een regionaal loket van gemeente(s), een

medewerker van de stichting welzijn ouderen, de thuiszorg

Geheugenspreekuur, dementiewinkel,

informatiecentrum

Voorlichting over een mogelijk aanbod en oplossingen in de eigen regio
door een vrijwilliger, medewerker van de thuiszorg, maatschappelijk

werker of een psychogeriatrisch verpleegkundige van de geheugenpoli

Preventief huisbezoek

Bij de cliént thuis problemen signaleren, bespreken en adviezen geven
door de wijkverpleegkundige of ergotherapeut van de thuiszorg, vrijwilli-
gers van de stichting welzijn ouderen, (para)medicus van het verpleeg-

huis, sociaal psychiatrisch verpleegkundige van de RIAGG

Actief persoonlijke begeleiding en voor-

lichting aanbieden

Bij de cliént thuis advies, informatie en voorlichting geven door een case-
manager, ouderenadviseur, wijkverpleegkundige van de thuiszorg, huis-
arts, dagbehandeling of (para)medici van het verpleeghuis, sociaal

psychiatrisch verpleegkundige van de RIAGG

Bemoeizorg door praktische ondersteu-

ning te regelen

Bij de cliént thuis om praktische oplossingen voor problemen te organi-
seren door een casemanager, ouderenadviseur, wijkverpleegkundige van

de thuiszorg, huisarts




2 Wat is er aan de hand en wat kan helpen?

Probleembeschrijving

Wanneer de eerste verschijnselen van dementie zich openbaren, gaan mensen doorgaans naar de huis-
arts, die de cliént dan soms naar een specialist verwijst. Na het stellen van de diagnose vallen de
puzzelstukken op hun plaats. De manier waarop de cliénten, mantelzorgers en de omgeving over de
dementie praten is verschillend. Vaak gebruiken zij eigen woorden en niet het medische jargon om
aan te geven wat er aan de hand is.

Cliénten en mantelzorgers weten na het stellen van de diagnose lang niet altijd wat ze moeten of
kunnen doen om de dagelijkse problemen op te lossen. ‘De huisarts heeft ons verteld dat het dementie
was, maar mijn man loopt steeds weg en ik weet niet hoe ik hem kan tegenhouden. Het is zo’n grote sterke
man.” Een vaste en vertrouwde hulpverlener kan een belangrijke rol spelen voor de cliént én voor de
mantelzorger. ‘Hij had ook het vertrouwen van mijn man. Hij was vriendelijk, ging met hem wandelen. Mijn
man heeft zoveel energie... en hij legde je alles goed uit en gaf aan wat ik moest doen. Stap voor stap.’
Bovendien is het zo dat cliénten of hun mantelzorgers soms wel degelijk zelf oplossingen bedenken.
‘Hij zei op een gegeven moment tegen mij: “Er zit iets niet goed in mijn hoofd en jij moet me daarmee
helpen.” Hij wilde beter worden en bleef oefenen en zijn best doen. Ik heb toen voorgesteld om naar de huisarts
te gaan. Hij vond het zelf eerst niet nodig.” Maar lang niet altijd krijgen cliénten en mantelzorgers daarbij
de hulp die ze nodig hebben. De bevestiging dat er wat aan de hand is, kan een zeer emotioneel
moment zijn. De grond verdwijnt onder de voeten: ‘Ik heb me alleen maar beziggehouden met huilen, ik
kon het niet aan, voor geen meter.” En: ‘Ja, er blijft zo weinig van je over. Ik kan nog wel geld pinnen bij wijze
van spreken, ik heb geloof ik nog een paar centjes op zak, ik geloof het wel, en ik kan betalen als het moet,
maar dat doet mijn vrouw allemaal, terwijl ik vroeger alles deed, ik regelde alles, ik regelde alles...” Het
probleem om zaken uit handen te moeten geven kan gepaard gaan met statusverlies of het depressieve
gevoel van niks meer waard te zijn. Niet alleen aan het begin van de dementie, ook later in het ziekte-
proces stellen cliénten en mantelzorgers de vraag: wat is er aan de hand en wat kan helpen? 25

Hoe kondigt het probleem zich aan?

« Cliént en mantelzorger weten niet welke hulp mogelijk is: ‘Mijn zoon las later in de krant over het
ontmoetingscentrum en waar dat te vinden is.’

« Cliént en mantelzorger zijn onbekend met het ziektebeeld, de problematiek, het gedrag en hoe dit
zich gaat ontwikkelen: ‘Ik was soms zo ongeduldig met hem.’

« Na diagnostiek vindt geen verwijzing plaats door degene die de eerste diagnose heeft gesteld: ‘Veel
moest ik zelf uitzoeken, over medicijnen en zo.’

« Cliént en mantelzorger krijgen de diagnose niet te horen.

« De mantelzorger vraagt om hulp maar krijgt deze niet.

« Gemis aan aanwezigheid van een vertrouwde, makkelijk aanspreekbare persoon die meeleeft en
weet waar het over gaat: ‘Zo fijn als de zusters komen en je even vasthouden...”, ‘Die mevrouw daar had
ik niet veel aan want zij leefde zich niet in, in mijn situatie...”

Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« De cliént of mantelzorger gebruikt niet het woord dementie om de problemen aan te duiden, men
schaamt zich ervoor.

« De arts of hulpverlener gebruikt het woord dementie niet: ‘We hebben geen gesprek gehad over de
uitslag...’
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« De cliént of mantelzorger vraagt niet om hulp, om meer hulp of om andere hulp.

- Een sterke emotionele reactie van de cliént of mantelzorger op de diagnose.

« De cliént of mantelzorger ontkent de gestelde diagnose.

« De cliént weet de gevolgen van de dementie te verbergen.

« De cliént of mantelzorger vraagt om hulp maar de hulpverlener vindt de klachten te licht voor een

diagnose dementie.

« De arts of hulpverlener heeft onvoldoende mogelijkheden voor begeleiding en ondersteuning na de

diagnose.

« Twijfel bij de mantelzorger of hulpverlener of het probleem bespreekbaar kan worden gemaakt.

Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit

Hoe

Continuiteit brengen in de relatie tussen

de hulpverlener en cliént-mantelzorger

Vanaf de start van het hulptraject continuiteit borgen door een vaste
contactpersoon aan te stellen en afspraken te maken over de overdracht
van informatie tussen betrokken hulpverleners. Vaste contactpersonen
kunnen zijn de wijkverpleegkundige, ziekenverzorgende, maatschappelijk
werker, sociaal psychiatrisch verpleegkundige, dementieconsulent, case-

manager, ouderenadviseur of vrijwilliger (maatjesproject)

Ziektediagnostiek stellen

Conform landelijke richtlijnen of regionale afspraken door de huisarts,
verpleeghuisarts, neuroloog, internist, klinisch geriater, sociaal geriater of

een multidisciplinair team

Uitslaggesprek voeren

Check of de diagnose is overgekomen en duidelijk is, later op terug-
komen omdat na een dag of week ontkenning en verdringing kan
optreden. Door de huisarts, verpleeghuisarts, (geriatrisch) verpleegkun-
dige, neuroloog, internist, klinisch geriater, sociaal geriater of een multi-

disciplinair team

Herhaaldiagnostiek voeren

Door de huisarts, verpleeghuisarts, specialist of multidisciplinair team

Zorgdiagnostiek vaststellen

Door een regionaal indicatieorgaan, hulpverleners (thuiszorg, huisarts,
specialist, verpleeghuisarts), casemanager, geheugenpoli, multidiscipli-

nair verpleeghuisteam of DOC-team

Zorgplan opstellen

Reguliere hulpverlener, casemanager, geheugenpoli, multidisciplinaire

verpleeghuisteam of DOC-team

Voorlichting over medicatie

Huisarts, verpleeghuisarts, geheugenpoli, gespecialiseerde verpleeg-

kundige

Psychofarmaca

Huisarts, verpleeghuisarts, neuroloog, klinisch geriater en sociaal

geriater, psychiater, geheugenpoli

Op persoon gericht advies geven over
wonen, dagactiviteiten, behandeling en

omgang

Persoonlijke adviezen over mogelijk aanbod door hulpverlener, case-

manager, geheugenpoli, DOC-team, woningcorporatie, dienstencentrum

Combinatie van persoonlijke informatie,
adviezen en begeleiding geven aan de

mantelzorger en cliént

Door aanbieders van producten, Alzheimer Café, ontmoetingscentra

Informatie over mogelijke hulp in de

regio

Schriftelijke en mondelinge informatie over het regionale aanbod die
wordt opgesteld en actueel gehouden door regionale aanbieders, verzeke-
raars, gemeenten in de vorm van een brochure, gids, website, Alzheimer
Café

Groepsvoorlichting

Lezingen en bijeenkomsten in bibliotheek, dienstencentra, Alzheimer

Café enzovoort



Bemiddeling tussen hulpverleners en

cliént/mantelzorger

Door een vaste contactpersoon zoals de wijkverpleegkundige, ziekenver-
zorgende, maatschappelijk werker, sociaal psychiatrisch verpleegkundige,

dementieconsulent, casemanager, ouderenadviseur

Begeleiding bij milde cognitieve stoor-

nissen

Persoonlijke begeleiding als de diagnose dementie (nog) niet gesteld kan
worden. Door de huisarts, verpleeghuisarts, ouderenadviseur, wijkver-
pleegkundige, psycho geriatrisch verpleegkundige ziekenhuis, sociaal

psychiatrisch verpleegkundige, dementieconsulent

Bemoeizorg door praktische ondersteu-

ning te regelen

Bij de cliént thuis om praktische oplossingen voor problemen te organi-
seren, door de casemanager, ouderenadviseur, wijkverpleegkundige van

de thuiszorg, huisarts
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3 Bang, boos en in de war

Probleembeschrijving

Mensen met dementie kunnen allerlei gedrags- en stemmingsproblemen hebben. Hieraan kunnen
persoonlijke factoren ten grondslag liggen zoals psychiatrische problematiek, veroorzaakt door de
dementie, of omgevingsfactoren, bijvoorbeeld de manier waarop de mantelzorger of anderen in de
omgeving van de cliént omgaan met de ziekte. De problemen kunnen in het begin of in een later
stadium van de ziekte optreden.

Om een juiste benadering en oplossing te vinden is inzicht in de oorzaken van de gedrags- en stem-
mingsproblemen nodig. Cliénten en mantelzorgers willen dat hulpverleners en anderen begrip hebben
voor hun beleving van de ziekte: ‘Hij was een heel actieve man, maar nu zit hij hele dagen voor het raam.’
‘Mijn vriendin zegt dat ik het allemaal veel te somber maak en te groot. Dat ik er maar niet te veel over moet
praten, want dat maakt het nog erger...’

Voorbeelden van problemen die kunnen optreden zijn tegendraads zijn, boosheid, achterdocht, luste-
loosheid of ontremming: ‘Hij hield zelfs auto’s aan om te vertellen hoe goed hij vroeger was.” De mantel-
zorger kan zich bij agressief gedrag bedreigd voelen: ‘Hij werd soms zo boos dat ik bang van hem was.’
Het gedrag is voor de een minder vervelend dan voor de ander. Agressief gedrag kan een probleem
zijn voor de mantelzorger en in mindere mate voor de cliént. Het omgekeerde geldt bijvoorbeeld bij
lusteloosheid, wat een groter probleem voor de cliént kan zijn dan voor de mantelzorger. Of het gedrag
een probleem is, hangt sterk af van de draagkracht van de mantelzorger.

Hoe kondigt het probleem zich aan?

« De cliént is somber.

« De cliént heeft geen interesse meer in activiteiten en de wereld om hem heen.
« De cliént weigert mee te werken, laat zich niet helpen.

« De cliént is snel geirriteerd, prikkelbaar.

« De cliént eet meer of minder dan voorheen of heeft andere voorkeuren.

« De cliént heeft moeite met slapen.

« De cliént is onrustig, kan niet stilzitten.

« De cliént keert dag en nacht om.

« De cliént loopt doelloos rond, doet telkens hetzelfde.

« De cliént vertoont onrustig gedrag of juist vertraging van gedrag, vermoeidheid.
« De cliént ontkent dat er wat aan de hand is.

« De cliént is angstig vanwege hallucinaties.

« De cliént voelt zich nutteloos of buitensporig schuldig.

« De cliént is (seksueel) ontremd.

« De cliént is achterdochtig, overtuigd van ideeén die niet waar zijn.

+ De mantelzorger of hulpverlener voelt zich bedreigd.

Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« Als het beschikbare zorgaanbod niet aansluit op de beleving of situatie van de cliént, bijvoorbeeld
de relatief sterke en fitte demente man die graag wandelt maar wegkwijnt in het verpleeghuis
omdat dat daar niet kan.

- Uitputting van de mantelzorger.



« Ambivalente gevoelens van de mantelzorger over de veranderingen in de emotionele relatie met de

cliént.
« Onbegrip vanuit de omgeving.

« De mantelzorger of hulpverlener gebruikt niet de passende omgangsvormen.

« Mishandeling van de cliént door de mantelzorger.

« Verkeerd gebruik van medicijnen om gedrag te beinvloeden.

Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit

Hoe

Probleemanalyse maken

Diagnose en screening van het gedrag al of niet bij de cliént thuis door
de wijkverpleegkundige, huisarts, maatschappelijk werker, sociaal psychi-
atrisch verpleegkundige, casemanager, dementieconsulent, psycholoog,
een specialistisch team van de geheugenpoli, het multidisciplinaire
verpleeghuisteam of door de afdeling psychogeriatrie van het psychia-

trisch ziekenhuis

Thuisobservatie

Door hulpverleners (verzorgenden, wijkverpleegkundigen, huisarts), case-
manager, dementieconsulent, geheugenpoli, ouderenadviseur, sociaal
psychiatrisch verpleegkundige, geriatrisch verpleegkundige, paramedicus

(ergotherapeut)

Dagstructurering thuis

Door casemanager, dementieconsulent, verzorgende, activiteitenbege-
leider, vrijwilliger, maatschappelijk werker of sociaal psychiatrisch

verpleegkundige van het RIAGG

Dagstructurering bij zorgaanbieder

Dagopvang, dagbehandeling, dagverzorging, het Ontmoetingscentrum,
nachtopvang bij een zorgaanbieder. Begeleiding door psycholoog, verzor-
gende, (wijk)verpleegkundige, activiteitenbegeleider, sociaal psychiatrisch
verpleegkundige. Mogelijke zorgaanbieders: verpleeghuis, verzorgings-

huis, psychiatrisch ziekenhuis

Psychofarmaca

Huisarts, verpleeghuisarts, neuroloog, klinisch geriater en sociaal

geriater, psychiater, geheugenpoli

Gedragstherapie

Thuis of bij aanbieder door gedragstherapeut-psycholoog of sociaal
psychiatrisch verpleegkundige van de RIAGG. Eventueel in de opname-

afdeling op de afdeling psychogeriatrie van psychiatrisch ziekenhuis

Psychosociale begeleiding in een groep

« Met lotgenoten, onder professionele begeleiding, gericht op het
accepteren en leren leven met de ziekte

+  Met lotgenoten en mantelzorger, onder professionele begeleiding,
gericht op de relatie tussen de cliént en zijn familie

Begeleiding door psycholoog, maatschappelijk werker, sociaal psychia-

trisch verpleegkundige, het ontmoetingscentrum, verpleeghuis, afdeling

psychogeriatrie van psychiatrisch ziekenhuis

Individuele psychosociale begeleiding

Thuis of bij aanbieder door psycholoog, maatschappelijk werker, wijkver-

pleegkundige, sociaal verpleegkundige van de RIAGG, geestelijk verzorger

Dramatherapie

Bij zorgaanbieder, gericht op rust en verwerken van problemen. Door

activiteitenbegeleider, psycholoog

Reminiscentie (appél op het geheugen

doen)

Thuis en bij zorgaanbieder: gericht op versterken van het gevoel van
eigenwaarde door herinneringen op te halen. Door verzorgenden en

andere hulpverleners

Muziektherapie

Bij zorgaanbieder, gericht op losmaken en verwerken van gevoelens. Door

activiteitenbegeleider, muziektherapeut
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Psychomotore therapie

Bij zorgaanbieder, gericht op herstel van motoriek, biedt plezier en

sociale contacten. Door fysiotherapeut, activiteitenbegeleider

Passiviteiten van het dagelijks leven

Thuis en bij zorgaanbieder, gericht op vermijden van onnodig belasten
door verzorgenden, ergotherapeut, fysiotherapeut met behulp van aange-
paste kleding, matrassen en stoelen voor de cliént of het geven van

massage

Snoezelen

Thuis en bij zorgaanbieder, gericht op prikkelen van zintuigen. Door
verzorgenden, activiteitenbegeleiders, vrijwilligers, paramedici, verpleeg-

kundigen en andere hulpverleners

Advies en training in de omgang

Voor mantelzorger of verzorger(s):

+ Individuele omgangsadviezen door de maatschappelijk werker,
verzorgende, wijkverpleegkundige, huisarts, specialistische hulpver-
lener, bureau mantelzorger, PG-verpleegkundige, psycholoog, case-
manager, dementieconsulent, geheugenpoli

« Cursussen over omgaan met demente mensen door casemanager,
psycholoog, maatschappelijk werker, bureau mantelzorg, sociaal

psychiatrisch verpleegkundige

Advies en training in omgang voor de
mantelzorger in combinatie met opvang

van de cliént

Zie de beschrijving van dagstructurering thuis of dagstructurering bij
zorgaanbieder. Advies en training in de omgang bij het ontmoetings-

centrum, Alzheimer Café

Afleiding en ontspanning mantelzorger

in combinatie met opvang van cliént

In het dienstencentrum, ontmoetingscentrum

Crisisinterventie

Bij een zorgaanbieder en in overleg met mantelzorger en hulpverleners.
Door RIAGG, verzorgingshuis, verpleeghuis, geheugenpoli van zieken-

huis, afdeling psychogeriatrie van het psychiatrisch ziekenhuis

Bewindvoering en mentorschap

Thuis en bij een zorgvoorziening: raadsman, maatschappelijk werker,

advocaat, notaris

Middelen en maatregelen in het kader
van de BOPZ

In een erkende BOPZ-voorziening en volgens wettelijke voorschriften
(verpleeghuis, PG-afdeling van het psychiatrisch ziekenhuis) zoals fixatie
in een stoel of bed, afzonderen in de kamer, onder dwang toedienen van

vocht, voeding of medicijnen

Gedwongen opname

In een erkende BOPZ-voorziening en volgens wettelijke voorschriften
(verpleeghuis, psychogeriatrische of opnameafdeling van het psychia-

trisch ziekenhuis)




4 Er alleen voor staan

Probleembeschrijving

Er alleen voor staan is een probleem van zowel de cliént als de mantelzorger. Vaak gaat het om prakti-
sche handelingen. De cliént kan deze niet meer doen en iemand moet het overnemen. Een voorbeeld
hiervan is de cliént met een verstandelijk gehandicapte dochter die bij haar in de buurt woont. De
cliént heeft altijd voor de dochter gezorgd, maar dat lukt niet meer. Nu zoekt ze een vervangster. Er
alleen voor staan is bij de toename van dementie een probleem. Soms heeft de cliént de tijd en gele-
genheid om zich hierop voor te bereiden, zoals het echtpaar waarvan de cliént autorijdt, maar zich
realiseert dat dit binnenkort niet meer kan: ‘(...) ze (de partner van de cliént) gaat nu een paar rijlessen
nemen, volgende week begint dat en als ze dat gedaan heeft dan zet ik haar achter het stuur want dan hoef ik
zelf niet meer te rijden.’

Aparte aandacht verdienen de alleenwonende cliénten. Deze kunnen in een onwenselijke situatie
terechtkomen zonder dat dit opvalt. De cliént heeft moeite om zijn leven op orde houden. Door
vergeetachtigheid raken er dingen kwijt, weet deze niet meer dat de waterkoker aan stond, hopen reke-
ningen zich op, raakt er geld zoek, krijgen de huisdieren niet de noodzakelijke verzorging meer. Het is
voor buitenstaanders lastig om in een dergelijke situatie van verwaarlozing of vervuiling een voet
tussen de deur te krijgen. Dat is zeker het geval indien de cliént niet wil inzien dat er een probleem is.
Er alleen voor staan is dan niet alleen voor de cliént een probleem, maar ook voor de buurt wanneer de
cliént niet meer alert is op de veiligheid in het huishouden (kijk voor gevaarlijke situaties bij probleem-
veld 7).

In een aantal gevallen kan de mantelzorger praktische taken overnemen, zie het voorbeeld van de auto-
rijlessen. Er ontstaat een probleem als deze dat door fysieke beperkingen, onhandigheid of onervaren-
heid niet kan. Sommige handelingen heeft de mantelzorger misschien nooit geleerd, bijvoorbeeld
technische klusjes, koken, de huishouding doen, of men heeft er de tijd niet voor. Het kan ook zijn dat
de mantelzorger niemand weet die hulp kan bieden bij de praktische dagelijkse dingen omdat de 31
partner dit altijd regelde: de stofzuiger repareren, eten koken, autorijden, de financiéle zaken netjes
regelen, de juridische zaken regelen enzovoort. De mantelzorger staat er dan alleen voor.

Hoe kondigt het probleem zich aan?

« De cliént kan de eigen vertrouwde taken in huis niet meer uitvoeren: de tuin onderhouden, eten
koken, de was doen, het huis schoon houden, de tuin onderhouden.

« De cliént kan zijn financiéle zaken niet meer regelen.

« De cliént kan niet meer autorijden.

« Het lukt de mantelzorger niet om praktische dagelijkse dingen over te nemen van de cliént, omdat
hij of zij het nooit heeft geleerd, er geen tijd voor heeft of fysiek daartoe niet is staat is.

« De mantelzorger heeft niemand in zijn omgeving om praktische hulp te vragen.

Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« De cliént heeft niet in de gaten dat deze bepaalde taken niet meer kan uitvoeren, bijvoorbeeld auto-
rijden of het huis schoonmaken.

« De cliént weigert hulp.

« De dliént claimt de mantelzorger en weigert anderen.

« De mantelzorger is niet gewend om hulp te vragen en te accepteren.
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« De mantelzorger denkt dat de cliént alleen door hem geholpen wil worden en vraagt daarom geen

hulp aan.

« De mantelzorger overschat zijn eigen draagkracht.
+ Wie er alleen voor staat heeft niemand aan wie hij of zij het probleem kenbaar kan maken.

Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit

Hoe

Mantelzorgers vaardigheidscursussen op

praktische onderwerpen aanbieden

In het dienstencentrum, steunpunt mantelzorg. Door vrijwilligers of hulp-

verleners

Telefonische vraagbaak

Voorlichting via de telefoon (bereikbaar 24 uur per etmaal):

«  mogelijk aanbod en oplossingen voor problemen van cliénten en
mantelzorgers

« ervaringen bespreken met een deskundige, neutrale hulpverlener of
vrijwilliger

Door Alzheimer Nederland, een regionaal loket van gemeente(s), een

medewerker van de stichting welzijn ouderen, de thuiszorg

Financiéle hulpverlening

Maatschappelijk werk van stichting welzijn ouderen, accountant, notaris,

financieel spreekuur bij zorgaanbieder of dienstencentrum

Klussendienst

Thuis, bijvoorbeeld door medewerkers van de thuiszorg, door vrijwilli-

gersorganisatie of als ruildiensten

Toezicht

Thuis door conciérge, buren, vrijwilligers, medewerkers thuiszorg of

stichting welzijn ouderen, met alarmmedaillon of domotica

Samenwerking tussen omwonenden en

professioneel circuit creéren

Bij cliént thuis: coérdinator brengt buren, wijkagent, thuiszorg bij elkaar
voor overleg en afspraken. Coérdinator kan zijn: maatschappelijk werker

van dienstencentrum, conciérge, vrijwilliger, wijkverpleegkundige

Verminderde redzaamheid bespreekbaar

maken

Gespreksgroep voor cliénten en mantelzorgers in het

Ontmoetingscentrum of Alzheimer Café

Continuiteit brengen in de relatie tussen

de hulpverlener en cliént-mantelzorger

Vanaf de start van het hulptraject continuiteit borgen door een vaste
contactpersoon aan te stellen en afspraken te maken over de overdracht
van informatie tussen betrokken hulpverleners. Vaste contactpersonen
kunnen zijn de wijkverpleegkundige, ziekenverzorgende, maatschappelijk
werker, sociaal psychiatrisch verpleegkundige, dementieconsulent, case-

manager, ouderenadviseur of vrijwilliger (maatjesproject)




5 Contacten mijden

Probleembeschrijving

Door de invloed van de dementie gaat de cliént zich steeds meer richten op de wereld dicht om hem
heen. De aansluiting met anderen wordt lastiger vanwege onbegrepen gedrag. Als gevolg daarvan
krimpt het sociale netwerk ineen. De cliént gaat nergens meer heen, er komt niemand meer op
bezoek. De cliént herkent steeds minder mensen, gedrag verandert. Deze cliént wil steeds verhalen
over zichzelf vertellen: ‘Dan vertelt hij aan alle voorbijgangers “hoe goed hijzelf is”.” Het is lastig om de
juiste proporties aan te houden. Er vinden overdadig aankopen van spullen via een postorderbedrijf
plaats, de winkelwagen ligt vol met allerlei waren die niet nodig zijn, fietsen naar het ouderlijk huis en
daar aanbellen terwijl de ouders niet meer leven. Thuis wonen lukt alleen nog maar indien een
mantelzorger beschikbaar is die de cliént in sociaal opzicht opvangt, begeleidt en verzorgt. Wanneer
deze wegvalt is een opname vaak de enige oplossing. Omdat anderen niet of moeilijk met de gedrags-
verandering om kunnen gaan, komt de cliént in een isolement terecht. Dat heeft ook gevolgen voor de
mantelzorger. Deze vindt het niet-aangepaste gedrag vervelend en vermijdt daarom het contact met
anderen waarbij dit gedrag zichtbaar is. De omgeving toont er weinig begrip voor en geeft weinig
ondersteuning aan de mantelzorger. Mantelzorger: ‘Mijn vriendin zei dan dat het allemaal nog best
meeviel” en negeerde daarmee het emotioneel probleem van de mantelzorger. Of: ‘Hij werd gewoon uit
de fietsclub gezet’, waardoor de cliént minder afleiding had en de zorg ook op die momenten weer bij de
mantelzorger terechtkwam.
De partner is aan huis gebonden. Bezoekjes naar een vrijetijdsvereniging en dergelijke zijn lastiger of
niet meer te organiseren. Dat veroorzaakt een sociaal isolement. Uitwonende kinderen zijn in staat om
meer hun eigen leven te leiden waardoor deze anders tegen de situatie aankijken. Dat kan tot span-
ningen leiden tussen de partner en kinderen.

Hoe kondigt het probleem zich aan? 3
« De cliént trekt zich terug.
« De cliént claimt de mantelzorger.
« De cliént vertoont niet-gepast sociaal gedrag.
« De cliént heeft op een gegeven moment weinig contacten meer.
« De mantelzorger vindt het gedrag vervelend.
« De mantelzorger schaamt zich voor het gedrag.
- De mantelzorger ontmoet weinig anderen meer.
« De mantelzorger bezoekt geen vrijetijdsclubs meer.
« De mantelzorger vraagt om een luisterend oor en erkenning van problemen.
« De omgeving kan niet met het gedrag van de demente omgaan.

Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« De cliént accepteert de aanwezigheid van anderen niet.

« Spanningen in het gezin, tussen partner en uitwonende kinderen.

+ Belangrijke naasten accepteren en onderkennen de ernst van de dementie niet.

« Belangrijke naasten (familie en vrienden) wonen ver weg.

« Hulp wordt afgehouden.

« Het persoonlijke sociale leven van de mantelzorger raakt in de knel.

« De omgeving ontkent of verkleint de problemen van de mantelzorger en de cliént.
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Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit

Hoe

Laagdrempelige ontmoetingsplaatsen
om contacten te leggen met lotgenoten

voor de cliént, mantelzorger of beide

In sociéteit, ontmoetingscentrum of dienstencentrum, café-restaurant

van een zorgvoorziening, Alzheimer Café, steunpunt mantelzorg

Informatie geven aan bewoners in de

buurt

Informatie geven en praktische oplossingen bedenken met de buurtbewo-
ners door sociaal psychiatrisch verpleegkundige of maatschappelijk

werker

Gesprek met familieleden en kennissen

Bij de cliént thuis of bij de aanbieder informatie geven, begeleiden,
oplossingen bespreken en afspraken maken. Door de maatschappelijk
werker, huisarts, wijkverpleegkundige, sociaal psychiatrisch verpleegkun-

dige of het specialistisch multidisciplinair team

Aanbod van oplossingen in de eigen

buurt

Door aanbieders om betrokkenheid van buurtbewoners en kennissen vast

te houden

Lotgenotencontact onder professionele

begeleiding

Ondersteuningsgroep in het dienstencentrum, kerk, ontmoetingscentrum

of zorgvoorziening

Gerichte begeleiding van cliént of

mantelzorger

Een-op-eenbegeleiding door de wijkverpleegkundige, huisarts, sociaal

psychiatrisch verpleegkundige, maatschappelijk werker

Continuiteit brengen in de relatie tussen

de hulpverlener en cliént-mantelzorger

Vanaf de start van het hulptraject continuiteit borgen door een vaste
contactpersoon aan te stellen en afspraken te maken over de overdracht
van informatie tussen betrokken hulpverleners. Vaste contactpersonen
kunnen zijn de wijkverpleegkundige, ziekenverzorgende, maatschappelijk
werker, sociaal psychiatrisch verpleegkundige, dementieconsulent, case-

manager, ouderenadviseur of vrijwilliger (maatjesproject)

Eigen oplossingen van cliénten onder-

steunen

Door bemiddeling van vaste contactpersoon, bijvoorbeeld de ouderenad-
viseur, dementieconsulente, casemanager, een aanbod van eigen oplos-

singen realiseren

Zoeken naar nieuwe activiteiten die

beperkingen omzeilen

Door vaste contactpersoon, bijvoorbeeld de ouderenadviseur, dementie-

consulente, casemanager

Zinvolle dagbesteding buitenshuis

Voor cliént: dagverzorging, soos, sport en bewegen, eten, visiteclubs,

lidmaatschap vereniging

Dagbehandeling

Gestructureerde dagopvang voor dementerenden in verpleeghuis

Bezoek bij cliént en eventueel mantel-

zorger

Bij de cliént thuis bijvoorbeeld door vrijwilligers van de stichting welzijn

ouderen, kerken

Vervoer op maat voor cliénten

Door aanbieders van activiteiten buitenshuis

Oppas aan huis

Bij de cliént thuis door vrijwilligers

Tijdelijk verblijf voor cliénten in het

weekend of door de week

Logeerhuis, zorghotel, tijdelijke opname bij intramurale aanbieders zoals

in het verzorgings- of verpleeghuis

Publieksvoorlichting

Regionale tv en/of radio, internet, regionale krant, bibliotheek (verzame-

ling boeken en tijdschriften over dementie), landelijke campagnes

Groepsvoorlichting

Lezingen en bijeenkomsten in bibliotheek, dienstencentra enzovoort

Schriftelijke voorlichting via intermediair

Folders en flyers over dementie bij apothekers, huisartsen, wachtkamer

ziekenhuizen, buurtcentra, prikborden winkelcentra




6 Lichamelijke zorg

Probleembeschrijving

Bij lichamelijke zorg gaat het om problemen bij de lichaamsverzorging zoals het aan- en uitkleden,
wassen, zelf eten en omgaan met incontinentie. Op de momenten dat de professionele zorg (thuis-
zorg) niet aanwezig is, komt de hulp op de schouders van de mantelzorgers terecht. Dat kan een
fysieke en psychische belasting geven: ‘Hij moet heel vaak naar de we en dan werd hij zo boos. Soms riep
ik dan huilend dat hij wel een beetje moest meewerken omdat ik het anders ook niet vol kon houden.’
Wanneer de cliént het probleem niet onderkent, is de belasting voor de mantelzorger nog groter. De
indeling van het huis is verwarrend voor de cliént: ‘(...) hij kan de weg naar het toilet niet meer vinden en
plast in zijn broek.” Anderen moeten hem nu helpen om structuur en houvast in het dagelijkse leven te
geven. Bovendien blijkt de woning niet altijd geschikt te zijn om de zorg te leveren: afgelegen, te veel
trappen, te weinig ruimte op de begane grond, geen toilet in de buurt van de slaapkamer, alleen een
bad in plaats van een douche enzovoort.

Hoe kondigt het probleem zich aan?

« De cliént heeft moeite om dagelijkse vertrouwde handelingen vol te houden.
« De cliént kan de weg in huis moeilijk of niet meer vinden.

« De cliént zorgt niet goed voor zichzelf, bijvoorbeeld eten en wassen.

« De cliént kan zich niet meer zelf aan- of uitkleden.

« De cliént is incontinent.

« Mantelzorgers vinden (hun aandeel in) de zorg zwaar.

« De oudere mantelzorger kan geen zorgtaken meer verrichten.

Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« De cliént wil niet afhankelijk zijn of wil alles zelf doen. 35
« De cliént heeft een omgekeerd dagritme: passiviteit overdag en nachtelijke onrust.

« De dliént wil de mantelzorger niet tot last zijn.

« De mantelzorger wil geen vreemden in huis of wil de zorg niet overdragen aan anderen.

« Mantelzorgers maken weinig gebruik van hulp in de huishouding.

Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit Hoe

Dagstructurering Thuis, in het buurthuis, in het Ontmoetingscentrum, dagverzorging
(verzorgingshuis), dagbehandeling (verpleeghuis), activiteitencentrum,

Alzheimer Café, vereniging

Woningaanpassingen en domotica Thuis in overleg met cliént en naasten adviseren en realiseren van voor-
zieningen door woningbouwcorporatie, gemeente, ergotherapeut, brand-

weer, stichting welzijn ouderen (alarmering), thuiszorg

Advies over woningaanpassingen (inclu-  Thuiszorg, ergotherapeut, gemeente, specialistisch geriatrisch team

sief hulpmiddelen)

Andere, meer geschikte, woning Door woningbouwcorporatie en zorgaanbieders, bijvoorbeeld levensloop-
bestendige woningen, aanleunwoningen, seniorenwoningen, zorg-

woningen, nultredenwoningen, woningen in servicewijk
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Zorg bij het Algemeen Dagelijks Leven
(ADL)

Thuis door verzorgende, bij zorgaanbieder (verzorgingshuis of verpleeg-
huis)

Incontinentietraining

Thuis of bij de zorgaanbieder door de wijkverpleegkundige, verzorgende

of een gespecialiseerd team (in combinatie met andere hulp)

Maaltijdvoorziening

Aan huis: inclusief controle van gebruik

Bij zorgaanbieder: samen met andere cliénten, inclusief vervoer cliént

Advies over voeding

Thuis of bij zorgaanbieder door diétiste, (wijk)verpleegkundige of verzor-

gende

Adviezen en/of cursus met instructie

voor mantelzorger

Omgangs- en/of verzorgingsadviezen van verzorgende, ergotherapeut of
andere medewerkers van thuiszorg, verzorgings-/verpleeghuis, door

lotgenoten (via steunpunten mantelzorg)

Tiltraining mantelzorgers

Training van mantelzorgers in tillen en omgaan met tilapparatuur door

thuiszorg of hulpverleners uit verzorgings-/verpleeghuis

Zorg op afroep/onplanbare zorg

Bij de cliént thuis




7 Gevaar

Probleembeschrijving

De problemen die centraal staan in dit probleemveld hebben te maken met de veiligheid van de cliént.

Het belangrijkst zijn de veiligheidsproblemen in huis die ontstaan. Cliénten zijn vergeetachtig en
weten niet meer hoe ze bepaalde handelingen moeten uitvoeren. Dan is thuisblijven zonder toezicht
gevaarlijk (vuur, gas, kortsluiting). Daarnaast zijn cliénten die alleen thuis zijn ook weerloos: ‘Hij weet
niet wat te doen als er inbrekers zouden zijn’ of ‘ Hij zou zomaar in goed vertrouwen inbrekers binnenlaten.’
Cliénten zijn doorgaans minder goed ter been en de kans op vallen en ongelukken in huis is groter.
Soms zijn cliénten erg rusteloos en geneigd tot dwalen. Dat kan gevaarlijk zijn met een kans op onge-
lukken: ‘We hebben haar een keer teruggevonden langs het spoor. Ze stond naar de treinen te kijken, zei ze’
en ‘Mamma ging altijd boodschappen doen in het winkelcentrum. Maar dan moet ze een drukke weg over.
Nu halen we het geld uit haar portemonnee. Dan stelt ze het boodschappen doen uit omdat het geld op is.’
Mantelzorgers en buren maken zich zorgen over cliénten die alleen wonen. Dat het huis vervuilt, dat
de cliént zichzelf gaat verwaarlozen of gaat dwalen of zichzelf, en de buren, in onveilige situaties
brengt.

Hoe kondigt het probleem zich aan?

« Brand, valpartijen of andere (bijna) ongelukken in huis.

« Dwalen en verdwalen van de demente cliént.

« De cliént brengt zich in gevaarlijke situaties buitenshuis (door bijvoorbeeld gevaarlijke routes te
kiezen, autorijden).

« De cliént heeft geen zinvolle dagbesteding.

« De cliént is rusteloos.

« De cliént kan de dag niet structureren door de beperkingen.

« Ligging, indeling en beveiliging van het huis zijn niet geschikt.

« Buren worden lastiggevallen door de cliént die contact/hulp zoekt.

Wat maakt het probleem voor de omgeving moeilijk?

« De cliént heeft geen zicht op zijn eigen, verwaarloosde, situatie.

« Als gevolg daarvan weert de cliént zorg af.

« Niet met de zorg te combineren sociale of maatschappelijke bezigheden van de mantelzorger.
« Geen mantelzorger in huis of in de directe omgeving.

« Buren zijn heel erg bezorgd over hun eigen veiligheid.

« Buren willen geen zorg op zich nemen.

Suggesties voor praktische oplossingen

Activiteit Hoe

Domoticatoepassingen Via woningcorporatie, thuiszorg, ergotherapeut

Woningaanpassingen Via woningcorporatie, thuiszorg, gemeente, woonzorgloket, ergothera-
peut

Echtparenwoning met zorg In de buurt van een zorgvoorziening, om gedwongen scheiding tussen

partners te voorkomen of uit te stellen

37
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Alternatieve woonvormen die zorg en

dagbesteding tegelijk bieden

Verhuizen naar kleinschalige woonvormen, een zorgboerderij enzovoort

Bewaking en controle

Thuis door conciérge, belcirkels, alarmmedaillon, elektronisch toezicht
(toepassing domotica), medewerkers van de thuiszorg of stichting

welzijn ouderen, bij de zorgaanbieder door verzorgenden

Medische behandeling

Thuis door de huisarts of bij de zorgaanbieder door verpleeghuisarts,

neuroloog, (ouderen)psychiater, internist

Dagprogrammering

Thuis door de (gespecialiseerde) verzorgende, wijkverpleegkundige of bij

de zorgaanbieder door de verzorgende of activiteitenbegeleider

Dagbesteding

Thuis of bij de activiteitenbegeleiding door de activiteitenbegeleider, vrij-

williger of verzorgende

Mantelzorger als hulpvrager beschouwen

en naar oplossingen zoeken

Door hulpverleners thuis (thuiszorg, woningcorporatie, RIAGG), of bij de

zorgaanbieder

Oppas

Vrijwilligerswerk

Praktische omgangsadviezen voor

mantelzorger

Cursus van Alzheimer Nederland of door thuiszorg, RIAGG, video,
boeken, brochures. Door voorbeeldgedrag bij de cliént thuis door de
(gespecialiseerde) verzorgende, sociaal psychiatrisch verpleegkundige of
bij de zorgaanbieder door bijvoorbeeld de verzorgenden van het verpleeg-

huis of verzorgingshuis

Informeren over regels en wetten
rondom beheer, bewindvoering, mentor-

schap

Landelijke schriftelijke brochures, video

Beheer, bewindvoering, mentorschap

Begeleiding en ondersteuning bij het overnemen van beheer, bewindvoe-
ring of aanwijzen van mentorschap, door maatschappelijk werk,

Alzheimer Nederland, advocaat, notaris

Middelen en maatregelen

Alleen bij verblijf in erkende BOPZ-voorziening zoal