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Samenvatting

Dit rapport handelt over de meting van kwaliteit van leven, wonen en zorg bij personen met cognitieve
problemen in woonzorgcentra. In heerste hoofdstulschetsen we de situering en de vraagstelling van

het onderoek en in hetweede hoofdstukespreken we de drie grote fasen waarin het project verloopt.

hyY SSy 2yRSNb2dzsR 6SStR (S @GSNINA23aSY @Oy St1S A
tot de kwaliteit van leven, wonen en zorg van personen met itye problemen die verblijven in een
woonzorgcentrum, reiken we ihoofdstuk 3kaders aan die relevant zijn op dit vlak. We bestuderen

zowel generieke kaders als de dementiespecifieke literatuur. Ondanks de diversiteit aan theorieén,
modellen en kadergunnen we gemeenschappelijke factoren afleiden. Deze synthese van inhoudelijke
GKSYlIQa @2N¥i SSy o0StlyaNrRa2]lS fSARNIYIR @22NJ RS A
van leven, wonen en zorg in beeld brengen van bewoners met cognitieve prafbieraoonzorgcentra.

We presenteren dénventaris van meetinstrumenterdie we opsteldenin hoofdstuk 4en analyseren

de instrumenten opinhoudeliko WAy 6St 1S YIFIdiS 12YSy RS GKSYI Qa |
literatuurstudie in het instrument aan bo@?(psychometrischd WA & KSiG Ay adNHzySyd L
2 Y RS NI enQrigkdigerviad WK2 S@SSt GA2R SYAYABRYE KB (] 2§ & G MBZY ¢
In hoofdstuk 5schetseng S RNRA S Y23St A2 S ao S(yagdhhjse Qdservatid 2 NJ A YL
instrument, auditinstrument) met de beschreven methodieken. De keuze voor een scenario wordt

mede bepaald door wat men met de resultaten van de metingen wil bereiken: (1) wil men vooral
vergelijkingen maken tussen woonzorgcentdan kan dit best gebeuren meten vragenlijst; (2) wil

men de kwaliteit van leven, wonen en zorg van individuele bewoners meten en opvolgen doorheen de

tijd, dan kan dit best gebeuren met e@servatieinstrument (3) wil men een instrument aanreiken

waarmee elk woonzorgcentrum voorale teams en afdelingen kan aanzetten tot het verder
ondersteunen van de kwaliteit van leven, wonen en zorg van (groepen van) bewoners met cognitieve
problemen, dan opteert men best voor eaudit-instrument.Een combinatie vamethodieken uit de

driesceh NA2Qa& Aa S@PSySSya YvYz23Stic|o

Wanneer de keuze voor een bepaald scenario wordt gemaakt, is het raadzaam om de implementatie
hiervan verder voor te bereiden in een piloottest. Om een beeld te krijgen van hoe een proef@ojec
zou kunnen uitzien, schetawe de contairen hiervan voor elk scenario.
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Hoofdstuk 1
Situering en vraagstelling

1 Situering en probleemstelling

De Vlaamse overheid ondeestnt en faciliteert het kwaliteitsbeleid van de Vlaamse woonzorgcentra.

Met het Vlaams indicatorenproject woonzorgcentra (VIP WZC) krijgen de Vlaamse woonzorgcentra
instrumenten aangereikt die hun intern kwaliteitsbeleid ondersteunkettps://www.zorg-en-gezond
heid.be/vlaamsndicatorenprojectvoor-woonzorgcentravip-wzc. De woonzorgcentra registreren

dAYR& Hnmo 1 StF SSy FtIyidlf 3S3S@3Sya RAS 62NRSYy O
(bv. ziekteverzuim). Dit rapport handelt over de meting van de kwaliteit van leven, wonen en zorg bij
personen met cognitieve problemen in woonzorgcentra.

In de periode van 2012016 werd een grootschige enquétering uitgevoerd bij bewoners van
woonzorgcentra over hun kwaliteit van leven, hoe zij subjectief diverse aspecten van het wonen en leven

in een woonzorgcentrum earen. Bewoners zondeognitieve problemen werden bevraagd tijdens een
faceto-face gesprek met het RAuality of Life instrumentMorris, 2009. Dit instrument is in 2013

door de stuurgroep gekozen na een inventarisatie en vergelijking van de beschikbare methodieken. De

keuze gingnaarhetRmldzl ft Atié 2F [ATFTS REaAaBNHEXEREt2ZPEHt RS PRy 3
de wetenschappelijkheid, de werkbaarheid en relevantie voor praktijk en beleid, de mogelijkheid tot
(interoy F GA2Y IS 0SYOKYFN] Ay3sS WMebtdaghSSevedantd, yauytief S K1 |
Declercq, & Van Audéove, 2013. Er bestaat een Nederlandstalige versie van het instrument en het

gebruik ervan is kosteloos. De formulering en vraagstelling wordt in dit instrument eenvoudiger en
duidelijker bevonden door de stuurgroepleden dan die van de andere instrumeiittele shortlist van
meetinstrumenten. De meting is relatief kort. De meting staat onder copyright en gebruik ervan vereist

SSy 2@0SNBSyl2vyaid YSG RS AyOiSNw!L 2NBFyAaliASd aSi
belangrijk zijn voor de kwaliteitan leven van bewoners in woonzorgcentra:

1 Privacy
Veiligheid
Respect
Zich prettig voelen
Vraaggerichtheid

Dagelijks kiezen (autonomie)

1

1

1

1

1

9 Het eten/de maaltijden
1 Informatie in het woonzorgcentrum
1 Een band voelen met het personeel
1 Keuze aan activitedh

il

Persoonlijke omgang met bewoners



Hoofdstuk 1

Op basis van de KA$Zhaal wordt in elk woonzorgcentrum eerst bepaald welke bewoners te kampen
hebben met ernstige cognitieve problemen (score 3 of 4 op de items voor desoriéntatie). Deze bewoners
met cognitieve prodmen worden niet mondeling bevraagd, hun eerste contactpersoon wordt
aangeschreven en uitgenodigd voor medewerking. Naasten van bewoners met cognitieve problemen
kunnen een antwoordkaart terugsturen en ontvangen daaropvolgend een schriftelijke versietvan h
RAIQuality of Life instrument. Ze worden uitgenodigd om de vragenlijst in te vullen vanuit het
perspectief van de bewoner met cognitieve problemen (en niet vanuit het eigen perspectief).

In de periode van 2012016 zijn in drie golven alle woonzorgtenin Vlaanderen bestudeerd
(https://www.zorg-en-gezondheid.be/resultatevande-bevragingin-woonzorgcentraover-de-
kwaliteit-vartlever:

1 Sectorrapport kwaliteit van leven in woonzorgcentra 2014

0 250 woonzorgcentra
0 3300 bewonesmet cognitieve problemen
0 6949 bewoners zonder cognitieve problemen

1 Sectorrapport kwaliteit van leven in woonzorgcentra 2015

o0 252 woonzorgcentra
0 3536 bewones met cognitieve problemen
0 6886 bewoners zonder cognitieve problemen

1 Sectorrapport kwaliteit van leven in woonzorgcentra 20d6g niet vrijgegeven

Uit deze metingen blijkt dat de ervaringen van bewoners met cognitieve problemen onvoldoende in
beeld kanen. De respons bij de naasten van bewoners met cognitieve problemen ligt gemiddeld
genomen te laag om een voldoende betrouwbare uitspraak te kunnen doen over de totale groep van
bewoners met cognitieve problemen in het woonzorgcentrum. Het feit dat deéactmersonen niet
rechtstreeks kunnen worden bevraagd (privacyredenen) en als tussenstap een antwoordkaart moeten
terugsturen, is de belangrijksténderpaal.

De Vlaamse overheid wil een instrumentarium ontwikkelen en implementeren zodat de kwaliteit van
het welzijn en de zorg van personen met cognitieve problemen die verblijven in een woonzorgcentrum
kan gemeten worden en aanleiding kan geven tot verbeterprocessen.

In het dementieplan 2.0 stelt de minister van Welzijn, Volksgezondheid en Gezin voor dat e
dementiespecifieke kwaliteitsindicatoren zullen ontwikkeld en ingepast worden in het lopende Vlaams
indicatorenproject woonzorgcentraV{aamse Regering2016. In het najaar schreef de Vlaamse
overheid een opdracht uit voor het Steunpunt Welzijn, Volksgelheid en Gezin om te inventariseren
welke instrumenten beschikbaar zijn voor de meting van de kwaliteit van leven, wonen en zorg van
bewoners met cognitieve problemen in woonzorgcentra en om een voorstel te formuleren voor
implementatie van kwaliteitsisicatoren specifiek voor deze doelgroep.

10
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Situering en vraagstelling

2 Vraagstelling

Het doel van dit onderzoek is om te komen tot kwaliteitsindicatoren voor de kwaliteit van leven, wonen
en zorg van personen met cognitieve problemen in woonzorgcentra. Dit betekent dat het gaaivein z

de subjectieve kwaliteit van leven als aspecten van kwaliteit van zorg. De focus ligt op bewoners in
woonzorgcentra die te kampen hebben met cognitieve problemen. Het merendeel van hen zijn
personen met dementie.

Het onderzoek omvat een drieledigealstelling:

9 Literatuurstudie naar en inventarisatie van wetenschappelijke kaders en meetinstrumenten die
als kwaliteitsindicatoren kunnen fungeren voor het meten van kwaliteit van leven, wonen en zorg
van personen met cognitieve problemen die wonen in Emidentiéle setting in de ouderenzorg.

1 Evaluatie van de beschikbare wetenschappelijk gevalideerde meetinstrumenten voor wat betreft
haalbaarheid, betrouwbaarheid en validiteit.

1 Formulering van beleidsaanbevelingen over de bruikbaarheid van de gemetaliteker
indicatoren en over de opstart van een proefproject.

Deze onderzoeksopdracht is complementair aan het project van het Expertisecentrum Dementie
Vlaanderen (ECD Vlaanderen). Het Expertisecentrum Dementie Vlaanderen zal een referentiekader
ontwikkeken over de kwaliteit van zorg en kwaliteit van leven van personen met dementie. Hun opdracht
I G SOKGSNI NHAYSNI RFY RST S 2yRSNI 2S5714a2LIRNI OKi
LINF {GA21SYyQ @22NJ LISNA2YSY YHRKiiszorg Sevi&sidentiéls zoR)\als deA U
ziekenhuiszorg. Het ECD Vlaanderen zal ook een vormingspakket ontwikkelen voor professionals.

De onderzoeksopdracht voor het Steunpunt WVG gaat meer in detail in op de beschikbare methodieken
en wetenschappelijk gevdeerde meetinstrumenten voor kwaliteit van leven, wonen en zorg voor
personen met dementie en beperkt zich bovendien enkel tot de residentiéle ouderenzorg. Bovendien
haakt dit project in op het lopende Vlaams indicatorenproject woonzorgcentra.

Het onderpek zal een antwoord bieden op de volgende onderzoeksvragen:

1. Wat zijn internationaal belangrijke wetenschappelijke kaders en meetinstrumenten voor het
meten van kwaliteit van leven, het welzijn en de kwaliteit van zorg van bewoners in de
residentiéle oudegnzorg, waarbij die bewoners cognitieve problemen hebben?

2. Welke kwaliteitsindicatoren kunnen worden opgemaakt of afgeleid uit deze meetinstru
menten?

3. Hoe worden deze kwaliteitsindicatoren beoordeeld op het vlak van haalbaarheid, betrouw
baarheid, validitdiof eventuele andere psychometrische kenmerken?

4. Welke aanbevelingen kunnen worden geformuleerd voor wat betreft de bruikbaarheid van de
gemeten kwaliteitsindicatoren voor het globale doel, meten van kwaliteit van leven, welzijn en
zorg voor bewoners meatognitieve problemen in woonzorgcentra?

5. Welke aanbevelingen kunnen worden geformuleerd voor de opstart van een proefproject
waarin gewerkt wordt met een bepaalde methodiek of instrumentarium?

11
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Hoofdstuk 2
Methode

1 Globale aanpak

Het onderzoek verloopt in drie fasen.

In eeneerste fasavordt de internationale wetenschappelijke literatuur geschetstvardenbelangrijke

kaders aangereikt voor wat betreft de kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg voor bewoners in
woonzorgcentra. Deze zoektocht voeren we uit specifiekr personen met cognitieve problemen.
Bewoners met cognitieve problemen in woonzorgcentra bestaan in hoofdzaak uit personen met
dementie en het onderzoek zal zich daarom ook vooral op hen toespitsen. Daarnaast sluiten we niet uit
dat het ook kan gaan ompersonen met een mentale beperking, personen met een-aatgeboren
hersenletsel of andere cognitieve problemen.

We belichten kort de belangrijkste kaders rondom kwaliteit van leven, welzijn en zorg in woonzorgcentra
en vertrekken hierbij van enkele gemeke algemene kaders alsook van dementiespecifieke literatuur

Voor elk van de kaders onderzoeken we of er gevalideerde meetinstrumenten voorhanden zijn. De
inventarisatie die in 2013 is gebeurd ter voorbereiding van de meting van kwaliteit van levetmes
als vertrekbasis genomeB¢venants, Spruytte, & Van Audenhove, 2013

In detweede fasegaan we dieper in op de beschikbare (gevalideerde) meetinstrumenten. Voor elk van
hen maken we een analyse van de inhoudelijke dekking op basis van de litstatlie en de
haalbaarheid (methodiek voor het verzamelen van de gegevens: mankracht, betaalbaarheid,
registratievereisten, andere voorwaarden). We zoeken eveneens op of de meetinstrumenten
beschikbaar zijn in het Nederlands en of ze zijn getest op betvaarheid en validiteit en eventuele
andere psychometrische kwaliteiten. We identificeren welke kwaliteitsindicatoren uit deze
meetinstrumentenkunnen worden afgeleidWe bouwen verder op de adviesnota die is opgemaakt en
waaruit blijkt dat er géén zaligrakande methodiek is, maar dat gepleit wordt voor een combinatie van
methodieken omeen optimaal zicht te krijgen oge kwaliteit van leven en zorg voor personen met
dementie Sevenant® Spruytte, 2015

Dederde fasevertaalt deze inzichten naar beleidsdeevelingen op twee viakken.

We omschrijven ten eerste tot welke resultaten de beschikbare gevalideerde meetinstrumenten kunnen
leiden en in welke mate dit relevant en bruikbaar is voor zowel zorgpraktijk als beleid. Hierbij gaat het
in hoofdzaak over ddoelgroep van bewoners met cognitieve problemen in woonzorgcentra, maar we
vermelden ook de mogelijkheden van de geinventariseerde methodieken voor bewoners zonder
cognitieve problemen.

We formuleren ten tweede een voorstel voor de verdere implementadie deze kwaliteitsindicatoren.

5F0 AYLXSYSyGlrdAS@22NEGStE 2YQF G SSy FlFydart aoSyl N
maximaliseren van de efficiéntie zal hierbij ook gekeken worden naar de mogelijkheid van een combi

natie van methodieken (interew, vragenlijst, observatie). Binnen de huidige onderzoeksopdracht

wordt geen proefproject gerealiseerd, maar gelet op verdere implementatie is een proefproject
mogelijk aangewezen. Het implementatievoorstel schetst dan de contouren van een mogelijk
proefproject.

13



Hoofdstuk 2

Bij de opmaak van de belangrijkste kaders, inventarisatie van meetinstrumenten en formulering van
beleidsaanbevelingen worden ook de bevindingen uit het parallelle project van ECD Vlaanderen mee in
rekening gebrachtLUCAS hield doorheen het pegt enkeleinterne overlegmomenten met ECD
Vlaanderen om te bewaken dat dit project inhoudelijk op dezelfde lijn zit met het referentiekader voor
personen met dementie dat zijntwikkelen.

We houden drie bijeenkomsten met de stuurgroep doorheen het ptdiaenei 2017, 26 juni 2017 en
28 september 2017). Hier wordt het verloop van het project opgevolgd en wordt ook gekeken naar de
complementariteit met het project van ECD Vlaanderen.

In de eerste stuurgroep wordt voorgesteld ataVlaamse Ouderenraad ui nodigen bij de volgende
stuurgroepvergadering, zodat de gebruiker ook vertegenwoordigd wordt.

Aan het eind van het project wordt een onderzoeksrapport opgeleverd.

2 Tijdsplanning

De tijdsplanning op basis van de drie fasen van het onderzoeksproject:

i Literatuurstudie naar en inventarisatie van belangrijke wetenschappelijke kaders en meetinstru
menten over de kwaliteit van leven, zorg en wonen (februari 2017).

1 Analyse van beschikbare (gevalideerde) meetinstrumenten (juni 2017).

1 Formulering van beleidsaanbelingen over de bruikbaarheid van de gemeten kwaliteitsindi
catoren en over de opstart van een proefproject (september 2017).

1 Oplevering rapport (september 2017).
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Hoofdstuk 3
Relevante kaders over de kwaliteit van leven, wonen en zorg voor
personen metcognitieve problemen

1 Inleiding

In dit hoofdstuk reiken we belangrijke wetenschappelijke kaders aan over de kwaliteit van leven, wonen

en zorg van personen met cognitieve problemen die verbliven in een woonzorgcentrum. We
presenteren hier met andere woden een breed overzicht van kwaliteit, waarbij we zowel de objectieve
kwaliteitsaspecten als de subjectieve kwaliteitservaringen in kaart brengen. Het multidimensionaal

02y OSLIi WisgltAGSAG Gry tS@OSYyQ 1dzyySy tinlgSanyidt YSE A 21
eigen welbevinden. Bedoeling is dat we door synthese van deze kaders inzicht verkrijgen in welke
AYyK2dzRStA21S GKSYI Qa SaasSyiassSt i1Tiaey 2y G4S YSiG$S
inventariseren meetinstrumenten en kwaliteitsindicatore

2 Aanpak

Het onderstaand overzicht van kaders is gebaseerd op de aanwezige kekn@drowvan de actuele
wetenschappelijke literatuur over zorg en kwaliteit van leven, in brede zin en specifiek voor personen
met dementie. Aanvullend is een search uitgerd op de volgende belangrijke websites:

1 De Wereldgezondheidsorganisa{&/HO)
T1EtTKSAYSNDA S5A@B) 4SS LYGSNYylFGAZ2Yy ! f

T (ntey F A2y FES 6St SARALINRANI YYI Qa Sy (Abfeimkra Ay aiSt
Nederland Trimbosinstituut), Frankijk, Schotlandy.K.(National Institute for Health and Care
Excellence The Health Foundation V.S. (American Psychiatric Association, Academy of
Psychosomatic Medicinen Vlaanderen

We keken dus zowel naar generieke kaders als naar de dementiespedifieratuur, aangezien
bewoners met cognitieve problemen in woonzorgcentra in hoofdzaak bestaan uit personen met
dementie.

3 Generieke kaders over kwaliteit van leven, wonen en zorg

2§ RS 3ISYSNAS1{S 1FRSNA 6S( NBvaiide Stfawzfisth8 Advigshada (G A &
van het Vlaams Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Gezin omtrent maatschappelijk verant
woorde zorg (2011) en integrale zorg en ondersteuning in Vlaanderen (2012). Daarnaast presenteren

we het kader van de Hoge Gezondlwaad omtrent kwalitatieve geestelijke gezondheidszorg en

werpen we een licht op het concept Positieve gezondheid en herstel.
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3.1

Strategische Adviesraad van het Vlaams Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en

Gezin

DeStrategische Adviesraad van het Viaahtinisterie van Welzijn, Volksgezondheid en G&AR WVG)
groepeert het ruime middenveld met de voorzieningen, gebruikers en personeel in het beleidsdomein
Welzijn, Volksgezondheid en Gezin, de sociaaleconomische organisaties, en enkele onafhankelijke
deskundigen. In huradviesnota van 20l1lpresenteren ze een breed gedragen basisvisie over
maatschappelijk verantwoorde zarfeze visie, die bestaat uit vijf uitgangspunten, is van toepassing op
alle welzijns en gezondheidssectoren. Wil zowel informele #&smele zorg maatschappelijk
verantwoord zijn, dan moet het de toets van deze uiggpunten doorstaarz{e Figuur 1).

1. Kwaliteit elke gebruiker heeft recht openkwaliteitsvolle zorgen hulpverlening en elke zorg
en hulpverlener is verplicht om kwaditsvolle zorg te verlenen.
2. Performantie zorg moet leiden tot een stijgende levenskwaliteit en maatschappelijk welzijn.
3. Rechtvaardigheidzorg moet horizontaal en verticaal rechtvaardig zijn. De horizontale dimensie
stelt dat er een gelijke behandelinguwv mensen met gelijke noden moet zijn en de verticale
dimensie een ongelijke behandeling van ongelijke noden.
4. Relevanty 1T 2NB Y2Si @2tR2Sy I|Iy NIYR@22NBI I NRSyYy

WP22NBFF NRSTtA2] Qd W+ y 0 Sh dlgérEe@n baldg Getihg'dijin RF G KS
YSiG RS T 2NH Sy wSaaSyidasSsStqQ RIFIG RS 3SoNHzA 1 SNJ Sy

meteenwelzinsSy 3IST 2y RKSARARSFAOAG T 2yRSNIRSTS T2NBO®

wil zeggen dat de zorgverlening afharijkels van de wil van de gebruiker, de diagnose of
werkhypothese, de geinformeerde toestemming en zelfbeschikking, de beschikbaarheid van de
zorg en de betaalbaarheid voor de gebruiker, de zorgverlener en de maatschappij.

5. Toegankelijkheidzorg moet mateieel beschikbaar en financieel, sociaal en geografisch toe
gankelijk zijn$trategische Adviesraad van het Vlaams Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid
en GezirfSAR WVGRO011).

Ly RS @dmegraléSzgrg énlondébsteuning in Viaande®en 6 v 1 sh deSAR BVIG@laarnaast op

het belang van het verlenen van integrale zorg. De samenleving wordt geconfronteerd met tal van
uitdagingen: het opvangen van de verschuiving in de zorgbehoedtemragen, het versterken van de
informele zorg en sociale cohesan het realiseren van een meer performante, ga@kelijke en
rechtvaardige zorgeen integraal zorgn ondersteuningsmodel kan een antwoord biedwerop. Deze

visie op zorg en ondersteuning heeft oog voor de zorgbehoefte van de persoon en stelt leafrgkw
centraal. Ook ziet het professionele zorg als ondersteunend en aanvullend ten aanzien van het eigen
sociaal netwerk en de krachten van de zorgvrager en zet het in op preventieve actie. Om dit te kunnen
realiseren, moet het direct toegankelijk eezfijnsaanbod ten eerste worden versterkt. Dit aanbod kan
namelijk een belangrijke rol spelen op het vlak van preventie, de opname van zorg in de samenleving en
de instroom naar de professionele zorg. Ten tweede is het mobiliseren van een interdiscigimaire
intersectorale samenwerking erg belangrijk. Personen met een zorgbehoefte hebben nood aan een
omvattende zorg en ondersteuning, die moeilijk kan geboden worden bij een gefragmenteerd aanbod.
Om een toegankelijke en rechtvaardige zorg te kunnen realisermoeten er ten slotte
domeinoverstijgende beleidskeuzes werdgemaakt$AR WVG, 20)1.2
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Relevante kaders over de kwaliteit van leven, wonen en zorg voor personen met cognitieve problemen

Overzicht Maatschappelijk Verantwoorde Zorg

Kwaliteit Performantie Rechtvaardigheid Relevantie Toegankelijkheid

¥ Structurele kwaliteit | ¥ Doelmatigheid ¥ Universaliteit ¥ Keuzevrijheid: ¥ Beschikbaarheid

¥ Proceskwaliteit ¥ Doeltreffendheid ¥ Proportioneel noden/behoeften/ ¥ Tijdigheid

¥ Outcome ¥ Preventie universalisme o g:g:rr:uniteitskost/ ¥ Bereikbaarheid

' 0 . ' ' '
Veiligheid Duurzaam algemeen belang Betaalbaarheid

¥ Kwaliteit ervaren door|  ©Ondernemen ¥ Menselijke
gebruiker ¥ Subsidiariteit waardigheid/

Continuiteit/integratie
Participatie

¥ Menselijke

waardigheid/integriteit
/diversiteit
Deontologie/privacy
Innovatie
Duurzaamheid
Transparantie

integriteit/diversiteit
Toegang informatie

¥ Keuzevrijheid:
noden/behoeften/
vragen

Figuurl

Uitgangspunten voor maatschappelijk verantwoorde zorg (SAR WVG, 2011)

17




Hoofdstuk 3

3.2 Hoge Gezondheidsraad

Meer dan een derde van de Eurogebevolking krijgt jaarlijks met psychische problemen te maken
(WHO, 2013 Om hieraan tegemoet te komen formuleerde de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO),
in het Europees Actieplan voor de Geestelijke Gezondheid (2013), zeven doelstellingen met het oog op
het versterken van de geestelijke gezondheid in Europa. Om dit plan te kunnen implementeren, is er
nood aan de ontwikkeling van indicatoren waarmee de zorgkwaliteit in de diflestgezondheidszorg

kan gemetenworden. In hetadviesrapport van oktober 2®]. biedt deHoge GezondheidsradtiGR)

een overzicht van aanbevelingen die de basis vormen voor de ontwikkeling van deze kwaliteits
indicatoren in Belgié. Om tot dit overzicht te komen, voerde LUCAS KU Leuven een systematische
literatuurstudie uit en werdenaanbevelingen besproken met deskundigen van de HGR, belang
hebbenden en patiéntenvertegenwoordigers. De waarden weergegeven in het Europees Actieplan voor
de Geestelijke Gezondheid (WHO, 2013), de ethische principes voor de geestelijke gezondheidszorg
besdreven doorThornicroft en Tansella (19980 de visienota over maatschappelijk verantwoorde

zorg van de SAR WVG (2011), vormden hierbij belangrijke inspiratiebronnen. De finale set van 34
evidencebased aanbevelingen werd gecategoriseerd aan de handearedbasisdoelstellingen en de

drie transversale doelstellingen van het actieplan van de WHO (2BI{GIRY204, oktober 2016zie

Figuur 2. Dit generiek kader voor de geestelijke gezondheidszorg, waar dementie eveneens toe
behoort, kan binnen dit rapportls een overkoepelend kader worden gezien. Ook in de zorg en
begeleiding van personen met dementie zijn de zeven doelstellingen belangrijke richtsnoeren:

1 ledereen heeft een gelijke kans op psychisch welzijn doorheen zijn ganse leven.

De mensenrechten vamersonen met psychische problemen worden gerespecteerd.
GGZ4ienstenzijn toegankelijk, competent, betaalbaar en beschikbaar.

Mensen hebben recht op respectvolle, veilige en effectieve behandelingen en interventies.
Gezondheidssystemen bieden goededghe en geestelijke gezondheidszorg voor iedereen.

GGZsystemerrzijn geintegreerd.

= =4 =4 -4 -4 -2

Beleid en verlening van GGZ worden gedragen door goede informatie en kennis.
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WHO doelstelling 2:
Personen met psychische problemen
zijn burgers wiens mensenrechten
volledig gewaardeerd, gerespecteerd
en ondersteund worden

Patiéntenorganisaties 2ijn beschikbaar
Vaardigheden van het personeel
dragen bij tot een kwalitatieve GGZ en
tot een verbeterde levenskwaliteit van
de gebruikers van diensten voor GGZ
‘Kiezen in overieg’ wordt toegepast in
diensten voor GGZ

‘Peer support’ en diensten voor zelf-
hulp 2ijn beschikbaar
Afzondering en opsluiting worden
vermeden

WHO doelstelling 5: WHO doelstelling 7:
Gezondheidssystemen bieden goede fysische en geestelijke gezondheidszorg Beleid en verlening van GGZ worden gedragen
voor iedereen door goede informatie en kennis

Multidisciplinaire GGZ wordt gestimuleerd De mogelijkheid tot permanente (n3)vorming is beschikbaar voor professionals
Fysische ziekte en toegang tot aigemene en gespecialiseerde medische diensten binnen de GGZ
wordt gemonitord De overheid itort en evalueert de kwaliteit van diensten voor GGZ
Er zijn voldoende gemeenschapsgerichte middelen beschikbaar voor GGZ
WHO doelstelling 6: Overheden zijn rdelijk voor het voorzien in diensten voor GGZ en de
GGZ systemen zijn geintegreerd en werken in goed-gecodrdineerd
partnerschap met andere sectoren
Geintegreerde 0rg en continuiteit van GGZ zijn geredliseerd
De overgang van GGZ diensten voor kinderen en adolescenten naar GGZ diensten voor
volwassenen verioopt goed gecodrdineerd

Figuur2 Een algemeen kader voor de ontwikkeling van Ikeigsindicatoren in de geestelijke gezondheidszorg in Belgié (HGR 9204, oktober 2016)
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3.3 Herstelvisie

Binnen de geestelijke gezondheidszorg is er sprake van een verschuiving in de betekenis van het begrip

herstel. Terwijl dit begrip oorspronkelijk werd g¢d A Y A SSNR R22NJ LJA@ OKAl G4SNE Sy
GSNDBSUSNAY3I @Iy RS aedyvYLiizySy G20 2L SSy yA@SlIdz DIy
gebruikers gebaseerde definitie niet noodzakelijk gepaard te gaan met een symptoomreductie. Herstel

& 3 I mieenantens, uniek en persoonlijk proces van verandering in de houding, waarden, doelen,
vaardigheden en rollen. Het doel is een leven te leiden dat voldoening geeft, hoopvol is en bijdraagt aan

RS alYSytS@Ay3as 2yRIyla o dmbbny) 1893 8aé versghuiving i8 G 4 6 | I NK
betekenis gaat samen met een verandering in de manier van denken over psychische kwetsbaarheid. Bij

de eerste definitie ligt de focus op het genezen van de ziekte en wordt er uitgegaan van een medisch

denken in termen vantsornissen en beperkingen. Wat de tweede omschrijving betreft, gaat er
daarentegen meer aandacht naar de kwaliteit van leven van de persoon met een psychische
kwetsbaarheid. Er wordt voornamelijk gekeken naar iemands sterktes die een potentieel inhouden om

een goed leven te leidersthrank & Slade, 2007; Van Audenhove, 2015

Daley, Newton, Slade, Murran Banerjee (2013)nderzochten hoe het befp herstel toegepast kan
wordenbij ouderen met een psychische aandoening, onder wie personen met dementieleNaand

van een analyse van kwalitatieve interviews, afgenomen bij deze doelgroep en hun naasten,
ontwikkelden ze een concepeel herstelkader (zie Figuu).3

Identity: Impact of Making sense of the Dealing with iliness: Recovery of Self:
— ilness e experience:
Older person =% | Individual strategies which deal with iliness ‘Returning to
in their life Acceptance & & reinforce identity or being me'
Personal
Responsibility Family/service support to manage the Or

impact of iliness & reinforce identity

‘Continuing to be
me’

A 4

* ‘Continuing to be me’

Figuur3 Conceptueeherstelkader voor ouderen (> 65 jaar) met ggychisch@andoeningDaley
et al., 2013)

58S {SNYyOFGS3I2NAS o60AYyYySy RAG 1IFRSNI A& WYSTI StF ofArad
38S@2St Ay KSG ftAOK(G Gly KSNEGSt® 5S1TS 208N] 2SLISt Sy
1 Identiteit de weg naaherstel is nauw verbonden met de mate waarin het identiteitsgevoel kan
worden behouden.

1 Impact van de ziektdet verlies, van bijvoorbeeld sociale netwerken en bezigheden, dat gepaard
gaat met de psychische aandoening en de mogelijke bijkomende impactegn fysieke
aandoening.

1 Zin geven aan de ervaringnkele processen bevorderen of belemmeren het vermogen om zin te
geven aan de aanwezigheid van een psychische aandoening. Het al dan niet accepteren van deze
ziekte en het al dan niet bij zichzelf leggvan de verantwoordelijkheid voor herstel, zijn hier
voorbeelden van.
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1 Omgaan met de ziekte€opingmechanismen die leiden tot een vermindering van de impact van
de ziekte en een versterking van het identiteitsgevoel, spelen een belangrijke rol bij paom
met een psychische aandoening.

9 Herstel van het zelfle mate waarin een zelfgevoel kan worden behouden is erg belangrijk in het
licht van herstel.

Het mechanisme om een zelfgevoel te behouden verandert bij personen met dementie naarmate het
ziektepioces vordert. Terwijl mensen met een beginnende dementie eerder gebruikmaken van
persoonlijk aangestuurde copingmechanismen, wijzen naasten van personen in een meer gevorderd
stadium van dementie op de grote rol die ze spelen bij het omgaan met de Al¢kimeer deze naasten

in staat zijn om het gevoel van identiteit te versterkelijftoherstel plaatsvindenzie Figuur %1 De rol

van naasten voor het behoud van de identiteit is dus van wezenlijk belang.

) ‘Continuing to be me'

UeanQUINe)
f

Careriservice

Time

Figuur4 Herstel bij pesonen met dementie (Daley et al., 2013)

3.4 Concept Positieve gezondheid

5S RSTAYAGAS RAS RS 21 h Ay wmdny F2N¥dzZ SSNRS> 06Sa
fysiek, mentaal en sociaal welbevinden en niet alleen de afwezigheid van ziekteNoBgeBMWHO, 0

20000 @ |1 S 3ISONHzZA| Gly KSG 622NR WO2YLX SSGQ K2dzRi
naar een compleet welbevinden, heeft tot gevolg dat de meeste mensen gedurende een groot deel van

de tijd van hun leven als ongezond bestemplelshnen worden. Condities die voordien niet als een
gezondheidsprobleem werden gezien, werden in het licht van deze beschrijving behandeld met
medicatie. Verder is de definitie onvoldoende aangepast aan de globale stijging van het aantal mensen

met chronighe ziekten, onder meer door de vooruitgang in de medische wereld sinds 1948. Er wordt te

weinig rekening gehouden met de menselijke capaciteit om een gevoel van welbevinden te behouden,
ondanks de aanwezigheid van een chronische aandoening. Omwille zarre#enen, ontwikkelden
verscheidene deskundigen een nieuw concept van gezondheid tijdens een internationale conferentie in
bSRSNIFYR O60HnngpoyY a3ST2yRKSAR fa KSG @SN¥Yz23Sy 2V
licht van de sociale, fysi6k Sy SY20GA2y St S dza (HBbertay, 208y Sty KSiG €S
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Als eerste stap in de richting van het gebruik van dit concept, definieerden deze deskundigen de drie
domeinen van gezondheid:

1. Fysieke gezondheitlet vermogen om het intern fysiologisch miliin evenwicht te houden,
ondanks veranderende omstandigheden.

2. Mentale gezondheidhet hebben van een gevoel van coherentie, dat bijdraagt aan het
vermogen om op een succesvolle manier om te gaan met en te herstellen van psycho
logische stress.

3. Sociale gzondheidhet sociaal domein van gezondheid bestaat uit drie dimensies:

a. Het vermogen om je potentieel te verwezenlijken en om verplichtingen na te
komen.

b. Hetvermogen om met een zekere mate van onafhankelijkheid sturing te geven aan
je leven, ondanks daanwezigheid van een medische aandoening.

c. Het vermogen om deel te nemen aan sociale activiteiten (met inbegrip van werk)
(Huber et al., 2011).

INTERDEM (Early detection and timely INTERvention in DEMen¢iah Europees netwerk van
onderzoekers die sameverken aan onderzoek naar vroegtijdige en kwaliteitsvolle psychosociale
interventies bij dementie; werkte de drie dimensies van sociale gezondheid dieper uit voor mensen
met dementie. Een Social Health Taskforce, bestaande uit verscheidene deskundigeteze taak op
zich.

De drie dimensies van sociale gezondheid bij dementie:

1. Hetvermogen van een persoon met dementie om volgens zijn of haar competenties en talenten
te functioneren in de maatschappij en om te voldoen aan sociale eisen.

2. Het vermogen vaeen persoon met dementie om zijn of haar autonomie te behouden en om
problemen op te lossen in het dagelijks leven, alsook het vermogen om zich aan te passen aan
en om te gaan met de praktische en emotionele gevolgen van dementie.

3. Het betrokken zijn bipetekenisvolle activiteiten en sociale interacties en het hebben van
sociale banden en relaties, die betekenisvol zijn voor de persoon met demBmtieq et al.,
2017).

Er worden diverse voorbeelden en omschrijvingen gegeven van wat deze drie aspent@n ku
inhouden voor personen met dementie. Op die manier biedt dit inspiratie voor hoe de zorg en
begeleiding van personen met dementie kan bijdragen tot een goede sociale gezondheid (naast ook
fysieke en mentale gezondheid).

Om het nieuw concept van geztimeid meetbaar te maken, vroegdtuber et al. (2016aan zeven
groepen belanghebbenden welke gezondheidsindicatoren ze onderscheiden. De verkregen indicatoren
werden gecategoriseerd in zes dimensies:

9 Lichaamsfuncties
1 Mentaal welbevinden

1 Spiritueelexistentiéle dimensie
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1 Kwaliteit van leven
9 Sociaaimaatschappelijk participeren
9 Dagelijks functioneren

¢SNBA2f RS OFGS3I2NARS Wi AOKIFFYaFdzyOiASaQ R22NJ k£ f ¢
werd gezien, verschilden hun meningen met betrekkistgde overige dimensies. Zo vonden patiénten

alle dimensies vrijwel even belangrijk, maar hadden beleidsmakers en onderzoekers een smallere en
voornamelijk biomedisch georiénteerde visie op gezondheid. Een eigen ervaring met een chronische

ziekte had ovehet algemeen het meeste invloed op het hebben van een bredere kijk. Met het oog op

het centraal stellen van de patiént, kozen Huber et al. (2016) voor een brede invulling van het concept

3ST 2yRKSAR YSi 1854 RAYSyairSa ST 2YyRKNBR&OSSNRSyYy | ¢
Machteld Huber richtte in maart 2015 de Stichting Institute for Positive Health (IPH) op om de uitwerking

van Positieve gezondheid naar de praktijk en het dagelijks leven te bevorderen. Zo werkt het IPH, samen

met een groep deskundigenen enNBYy 3ISONHZA | SNEX |y RS 2yigA1 1St A
t2aA0ASBS DST2YyRKSARQ® aSdi RAG AyadNHzySyd {(lFy A\
gezondheid en kan zijn of haar gezondheidsoppervlak worden berekend in het Spinnenweb Positieve
GezondheidHttp://www.ipositivehealth.com)) (zie Figuur ».

SCORINGSINSTRUMENT

Je gezond voelen
Fitheid

Klachten en pijn

Eten
Conditie ¢ Onthouden

LICHAAMSFUNCTIES

-
.
L
e Slapen
-
-
« Zorgen voor jezelf °

Bewegen * Concentreren

* Je grenzen kennen ¢ Communiceren

* Vrolijk zijn
» Jezelf accepteren

" et v
MENTAAL * Omgaan met verandering

WELBEVINDEN ¢ Gevoel van controle

* Kennis van gezondheid
* Omgaan met tijd
* Omgaan met geld
g g DAGELLKS
+ Kunnen werken FUNCTIONEREN

* Hulp kunnen vragen

* Sociale contacten

* Serieus genomen worden e Zinvol leven
* Samen leuke dingen doen * Levensiust
* Steun van anderen ¢ |dealen willen berelken
« Erbij horen SOCWAL MAATSCH ZINGEVING ¢ Vertrouwen hebben
* Zinvolle dingen doen AN * Accepteren
* Interesse in de maatschappij Genieten ¢ Dankbaarheid
+ Gelukkig zijn e Blijven leren

Lekker in je vel zitten
KWALITEIT VAN LEVEN

Balans

Je vellig voelen

Hoe je woont

Rondkomen met je geld

Figuurs Spinnenwebdiagram met een visuele weergave van het gezondheidsopperviak
(http://www.ipositivehealth.com))
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3.5 Besluit uit generieke kaders

Wil de zorg voor personen met dementie maatschappelijk verantwoord zijn, dan moet het de toets van
de vijf uitgangspunten (kwaliteit, performantie, rechtvaardigheid, relevantiegamelijkheid) zoals
geformuleerd door de Strategische Adviesraad van het Vlaams Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid
en Gezin (2011) doorstaan. Daarnaast moet de zorg en begeleiding voldoen aan de zeven doelstellingen
voor een kwalitatieve geestelijligezondheidszorg (HGR 9204, oktober 2016). In deze zorg voor mensen
met dementie gaat de aandacht steeds meer naar hun kwaliteit van leven en hun sterktes, ondanks de
ziekte (concept Positieve gezondheid, herstelvisie).

In de volgende paragraaf gaan we@mdementiespecifieke kaders zodat een concreter zicht kan worden
GSNI NBISYy 2L 0StIyaNrRa]lS AyKz2dzRStA21S GKSYIFQa Sy A

4 Dementiespecifieke kaders over kwaliteit van leven, wonen en zorg

De wijze waarop er in de praktijk, wetenschap en beleid wgettacht over goede zorg en begeleiding
voor personen met dementie, is in de afgelopen decennia sterk geévolueerd. We schetsen daarom bij
wijze van inleiding eerst de evolutie in het denken over de zorg voor mensen met dit syndroom. We
bespreken de rol vakwaliteitsindicatoren en gaan daarna systematisch in op dementiespecifieke
kaders op beleidsniveau (macroniveau), op organisatieniveau (mesoniveau) en op klinisch niveau
(microniveau).

4.1 Historiek

De visie op goede zorg en begeleiding voor mensen met deenenin de afgelopen vijftig jaar sterk
geévolueerd Einnema, Droes, Ribbe, & van Tilburg, 20000t in het recente verleden werd
voornamelijk vanuit een medisch en functioneel perspectief naar het syndroom gekeken. Binnen de
medische visilag de focusp de symptomen die samenhangen met dementie en de mogelijke oorzaken
hiervan. Het genezen of zelfs voorkomen van deze ziekte was het voornaamste doel van de zorg. Vanaf
1970 kwam hier met hdunctionele gevolgenperspectieérandering in. De nadruk laget meer op de

ziekte zelf, maar op de gevolgen van de ziekte. De stoornissen op cognitief en gedragsmatig vliak hebben
namelijk tot gevolg dat personen met dementie minder goed zelfstandig kunnen functioneren in het
dagelijks leven. Het zoeken naar mogbleden voor compensatie en revalidatie, bijvoorbeeld door
middel van stimulering en het aanreiken van hulpmiddelen, is dan een belangrijke doelstelling in de zorg.
Een voorbeeld van een methode binnen deze stroming is de realiteitsoriéntatietraininyedahers

helpen mensen met dementie bij het zich op de realiteit richten, bijvoorbeeld door het herhaaldelijk
aanbieden van informatie over tijd, plaats en persoon, en dus de beperkingen van een falend geheugen
te compenseren.

In de loop van de jaren tatig en negentig van vorige eeuw, verschoof de aandacht naar de subjectieve
belevingen van mensen met dementie en de individuele manier waarop ze omgaan met de gevolgen
van hun ziekte. Dit kwanonder meertot stand doordat ziekten die voorheen nog terminlaaaren,
chronisch werden. De vraag of een deel van de veranderingen in stemming en gedrag verklaard kan
worden door de moeilijkheden die personen met dementie en hun omgeving ervaren bij het omgaan
met de gevolgen van het syndroom, werkte deze verschgivierder in de hand. Het leidde tot de
ontwikkeling van verscheidengsychosociale modellen van zorg en begeleiding voor personen met
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dementie(zie Figuur6 @ +2 2 NBbSSf RSy @ly YSiK2RSy o6AyySy RSI S
i KS NI LI Q scentieAwdrdeNBegpkekken over gebeurtenissen en ervaringen uit het verleden
3ISP2SNRI @GFI1 FlIy RS KIYyR @Iy 2yRSNJ I YyRSNBE F2(2Q:
met dementie te communiceren en het kan emotionele ondersteuning bieden biydmterken van
veranderingen tijdens het ziekteprocd3rfes, Schols, & Scheltens, 20Emrema et al, 2000).

l Medical model IH | Consequences model IH ‘ Psychosocial model I

<+ <+ 3
Disease Impairments, disa- Coping with conse-
bilities, handicaps quences of disease

- - +
Cure Compensate/ Support/assistence

rechabilitate

Figuur6 De verschillende behandelperspectieven bij dementie (Finnema et al., 2000)

Eén van de keerpunten in dezeypbhosociale modellen van dementie is het werk van Tom Kitwood en
zijn persoonsgerichte zorg bij dementie. Op dit moment wordt een persoonsgerichte benadering van
dementie beschouwd als dé aan te bevelen manier van zorg en begeleiding. Verderop in dituioofd
gaan we er dieper op in. We belichten eerst de rol van kwaliteitsindicatoren.

4.2 De rol van kwaliteitsindicatoren

Met de groei van psychosociale modellen en wijzigingen in de dagelijkse zorg en begeleiding van
personen met dementie, groeide ook de noadn meetinstrumenten om die processen in kaie
brengen. Vanuit INTERDEMenconsortium van internationale onderzoekers isyphosociale zorg bij
dementie¢ werd daarom een initiatief opgestart om kwaliteitsindicatoren te ontwikkelen.

Vasse et al. (AR)ontwikkelden indicatoren om de kwaliteit van de psychosociale zorg bij dementie na

te gaan en te verbeteren. Aan de hand van de selectie van evidesmrl aanbevelingen uit
systematische reviews en Europese dementierichtlijnen omtrent deze zorg baatedeling hiervan

door internationale expertenpanels, werd een overeenkomst bekomen over wat de essentie van
psychosociale zorg is (Vasse et al., 2012). Op basis hiervan ontwikkelden de auteurs een lijst van
potentiéle kwaliteitsindicatoren, die ze nameonferentie met dementiedeskundigen bijstelden tot een
finale setvan 12 indicatoren (zie Tabe). Deze indicatoren geven de sleutelelementen van effectieve
psychosociale zorg voor personen met dementie weer. De finale set is vervolgens in een piloottes
uitgeprobeerd in dagverzorgingscentra, in de ziekenhuiszorg en in de residentiéle zorg in Nederland en
Spanje, maar behoeft nog verdere concretisering en uitwerking.

Recent is een tweede test uitgevoerd, specifiek in 16 residentiéle zorgfaciliteitearscheidene
Aziatische landen en Australi@epn et al., 2017 De nodige gegevens om de kwalitgiticatoren
samen te stellen werden hierhigrzameld uit geschreven bewonersdossiers. Deze laatste studie bracht
aan het licht dat er voor sommige indicaém specificaties en wijzigingen nodig zijn zodat ze bruikbaar
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worden voor woonzorgcentra. Bovendien zijn er meerdere hinderpalen die nog moeten worden
aangepakt om van een goede implementatie te kunnen spreken:

1 Er is meer onderzoek nodig naar de psychaisehe eigenschappen van de kwaliteits
indicatoren: zo moet de interbeoordelaarsbetrouwbaarheid bijvoorbeeld worden nagegaan
zodat een accurate vergelijking tussen landen en settings mogelijk is.

1 Er zijn enkele nadelen verbonden aan het gebruiken van bexgdossiers: vaak zijn deze
dossiers onvolledig waardoor er geen goed beeld van de psychosociale zorg kan worden
bekomen. Het benutten van bijkomende informatiebronnen, zoals interviews met zorgverleners,
is een mogelijke oplossing.

1 Eris bij bepaalde inciitoren sprake van een onduidelijke definitie: bij indicatopgy¢hosociale
interventieg kan bijvoorbeeld de vraag worden gesteld welke activiteiten gezien moeten worden
als psychosociale interventies (zie Tabel 1

1 Er treden bij de scoring van bepaalthdicatoren moeilijkheden op: bijvoorbeeld wanneer er
slechts aan enkele subitems van een indicator wordt voldaan.

1 Er is een gebrek aan relevantie en toepasbaarheid van sommige indicatoren: zo is de eerste
indicator @iagnose bijvoorbeeld van weinig tevantie wanneer de bewoner reeds een
gevorderd stadium van dementie heeft bereikt bij een vésmaar een zorgorganisatie (zie Tabel
1).

1 Het verzamelen van de nodige gegevens uit de bewonersdossiers is een tijdrovend proces.

Tabel 1 vat in de eerste & kolommen de 12 kwaliteitsindicatoren samen, zoals ontwikkeld door Vasse
et al. (2012). In de derde kolom staat aangegeven wat de aanbevelingen zijn voor specificatie van deze
indicatoren voor woonzorgcentra (op basis van het werk van Jeon et al., 2017).

Hoewel dit werk bijzonder interessant en relevant is, mag uit bovenstaande ook duidelijk zijn dat een
pasklare implementatie hiervan in Vlaanderen nog niet mogelijk is. Er zijn heel wat aspecten die verder
onderzoekswerk vereisen opdat er effectief sgatou zijn van een set van betrouwbare, valide en
relevante kwaliteitsindicatoren dementie voor de residentiéle ouderenzorg. Het ontwikkelen en op punt
stellen van kwaliteitsindicatoren is een moeilijk en tijdrovend proces, zoals ook blijkt uit de eeraring
die zijn opgedaan met de ontwikkeling van de objectieve indicatoren uit het Vlaams indicatorenproject
woonzorgcentra. Vermits de beschreven set van 12 indicatoren daarenboven generieke indicatoren zijn,
die gebruik kunnen worden in verscheidene setti(dmgverzorgingscentra, ziekenhuiszorg, residentiéle
zorg), zijn ze mogelijk onvoldoende aangepast aan de specifieke setting van een woonzorgcentrum.

Aangezien het onze opdracht is om binnen dit onderzoeksproject tot een inventaris en analyse van
bestaane (gevalideerde) meetinstrumenten te komen, zullen we hier in het vervolg van dit rapport

verder naartoe werken. Als eerstvolgende stap presenteren we de dementiespecifieke kaders zodat we

tot een goede synthese kunnen komen van belangrijke inhoudelij§eYth Q& Ay T 1S RS 161
leven, wonen en zorg van personen met cognitieve problemen die verblijven in een woonzorgcentrum.
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Deze dementiespecifieke kaders hebben we onderverdeeld volgens het niveau van abstractie en
toepassing:

1 Er zijn kaders op macroreau, die aangeven hoe er vanuit beleidsmatig oogpunt kan gekeken
worden naar goede zorg en begeleiding bij dementie.

1 Er zijn kaders op mesoniveau, die verduidelijken wat goede zorg en begeleiding bij dementie is
binnen een zorgorganisatie.

9 Er zijn kades op microniveau, die vooral toespitsen op de interacties en communicatie met de
persoon met dementie en zich dus op klinisch vlak bevinden.

We bespreken de kaders in deze drie niveaus en maken daarna een synthese. Die synthese is belangrijk
als leidraadvoor de inventarisatie van mogelijke meetinstrumenten. Eerst moeten we immers weten
wat er belangrijk is voor goede zorg en begeleiding bij dementie, wat bijdraagt tot kwaliteit van leven,
wonen en zorg bij dementie. Daarna kan er geanalyseerd worderehoselke instrumenten deze
GKSYI Qa +f RI yoregerSG 3I2SR Ay {1 F NI
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Tabell

Kwaliteitsindicatorervoor psychosociale zorg bij dementie (Jeon et al., 2017; Vasse et al., 2012)

Teller van de kwaliteitsindicator
(Vasse et al.,@12)

Noemer
(Vasse et al., 2012)

Opmerkingen
(Jeon et al., 2017)

Diagnosis and assessment

1.

2.

3.

Number of people with dementia whose patient file records
that diagnosis was discussed with the person with dementie
Number of people with dementia who are assed
periodically for depression and/or anxiety.

Number of people with dementia with registration in patient
file and/or care plan of: life history, social and family
circumstances, needs and preferences.

Care plan and treatment

28

4.

Number of people with dementia whose patient file records
that they ae currently receiving psychosocial interventions,
tailored totK S LISNER 2y QayY ySSRa | yF
physical abilities.

Number of people with dementia with a registered
personalized care plan, shared between the person with
dementia, informaktaregiver and care professional, that is
periodically updated.

Number of people with dementia whose care plan includes:
ADL activities, recreational and social activities, structured ¢
activities.

Number of people with dementia who have an assigned
professional who maintains regular contact with the patient
and the main caregiver and ensures coordinated delivery of
health and social care services.

Total number of people

with dementia at service.

Total number of people

with dementia at service.

Total number of people

with dementia at service.

Total number of people

with dementia at service.

Total number of people

with dementia at service.

Total number of people

with dementia at service.

Total number of people

with dementia et service.

1. The item needs to be used for residents who are in the
earlyto-moderate stages of dementia or those who have
been newly diagnosed with dementia ingiih residential aged
care facility.

3. Details of required information should be ptetermined
as the completeness of the information can vary significan

4. Detailed examples of psychosocial interventions need t
be provided.

5. The definition of this item could be more inclusive
recognizing that personalisezre plans can be developed
based on informal conversations with the resident/family, ¢

gStt Fa LINA2N 20aSNBIFGAZ2Y L
f2y3 a GKS OFNB LXFy FfA3
preferences.

6. Activities may overlap with pshosocial interventions and
detailed examples need to be provided.

7. This indicator is not applicable for facilities that adopt
different staff allocations for care such as a team approact
rather than case management. It is possible that this
indicatoris more suitable for community and primary care
settings than residential care settings.
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Behavioral problems

8. Number of people with dementia who have behavioral ~ Total number of people 8. Multiple areas of behavioral disturbag® need to be
problems with registration of a tailored care plan that; is  with dementia who have Separately scored. Scoring needs to be clarified. This indic
based on an assessment to establfactors likely to cause behavioral problems at ~ contains two areas to consider: (1) evidence of written ¢
the behavior, includes registration of its frequency of revi gepvice. plan based on a comprehensive assessment; and (2) evid
agreed on by the informal caregiver and staff involved. of consultations with the informal carer (family) andféta

9. Number of people with dementia who have behavioral 9. Multiple areas of behavioral disturbances need to
problems that are treated with a psychosocial interventio separately scored. This indicator usually requires change

first before pharmacological treatment is started. _ the record keeping system due to the lengthy time requirec
service. determine the timing of psychosocial interventions and t

timing of medcation.

Total number of people
with dementia who have
behavioral problems at

Caregivers

10. Number of caregivers of people with dementia for whom
is registered that: respite or shebreak care is offered to

Total number of
caregivers of people witt

them; other psychosocial interventions, tailoredttweir dementia.
needs and preferences are offered to them. Total number of

11. Number of caggivers of people with dementia who are caregivers of people witt
periodically assessed for mood and coping. dementia.

12. Number of staff at care service/facility that receive specif Total number of staff at 12. A clearer definition of dementia care training is needec

dementiacare training at least once a year. care service/facility.
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4.3 Dementiespecifieke kaders op macroniveau

De Wereldgezondheidsorganisatfg/ HO) erkentlementie als een belangrijke prioriteit. Aan de hand

Gy KSG NILLERNI W5SYSYGAFY | Lzt AO KSIFEdK LINA2NAIG
verhogen en het belang van globale en nationale actie, als antwoord op de uitdagingen die samen
hangenY Si KS{i &@8yRNB2Y3X O0SYIFRNMHz11Sy® 5S 21 h 2NHIYyAAaS:
aAyYyAaUuSNRIET /2yFSNByOS 2y Dit2o6lt ! OhGAzy !'3AFLAyad 58S
FOUA2Y LXIYy 2y (GKS Lzt A O K Sder e feen NddtaopJBeladghike 1 2 RS Y S
actiegebieden. In dit plan worden concrete acties beschreven die, wanneer globaal toegepast, leiden tot

een verbetering op het vlak van de zargor en de kwaliteit van leven van mensen met dementie en

hun naasten. Uiteindgk zal dit tot gevolg hebben dat de impact van dementie op de brede
maatschappij afneemt. Ook f T KSA YSNX A 5 A 8BIl), deSntetngtidnSlddgderatie 2ayi |

fT KSAYSN) OSNBYyAIAy3ISys gAr2ail Ay KSdermNhredoiz NI WWwW2d
RSYSYGAIFIQ 6HnmMo0 2L O2yONBGS IOGASa RAS 6SNBfRgAZCR
kwaliteitsvol zorgen ondersteuningssysteem.

In de rapporten van de WHO (2012) en ADI (2013) wordt het belang van nationale dementiestrategieén
enplannen benadrukt. Deze geven namelijk sturing aan nationale acties die een antwoord bieden op de

dzZA G RF 3Ay3aASy RAS @GSNb2yRSy T A2y YSG RS TAS1GSe ¢KSY
zijn bijvoorbeeld de ondersteuning van mantelzorgers enpdeventie van dementie. Hoewel de

specifieke inhoud van deze beleidsplannen verschilt van land tot land, delen ze ook belangrijke
aandachtspunten. Om een beeld te krijgen van deze gemeenschappelijke factoren, raadpleegden we de
volgende richtlijnen:

T WSYSYGAlFY adzLI2NIAYy3I LIS2LX S 6gAGK RSYSYyGAl FyR (K
Institute for Health and Care Excellence [NICE], 2016)

T W2 NBadGkyRFEFNR 5SYSYGASQ 6! tf1 KSAYSNI bSRSNIIYR 9

f WDSIF OGdzr f AaSSNR 58S YG81g2089S Biimery verdef bduweR S gen
RSYSy (A SONR Sy RBdarhse Regerifighle)y RSNBYy Q 0

f FrankrikWt £ Iy 1 €T KSAYSNI SO MhMmHRABanh I NByiSSa wnn

T W{O020ftFyRQ&a bl GA2YyknumnYyDwinmr of iNF §S3T& nwHawmT

Aanvullend zochten we ook apternationaal niveau naar belangrijke aandachtspunten in de rapporten
W5SYSYGALFY | LzofAO KSIFfGK LINA2NRGE Q terrddadkedr HamHL S
RSYSy Al Q Vérvomdngordenden ové de gevonden gemeenschappelijkdaadtspunten in

vier factoren, die van belang zijn voor de kwaliteit van leven, wonen gwvaar personen met dementie

(zie Figuur ¥ We bespreken deze vier factoren hieronder.
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WHO (2012), ADI (2013), NICE (2016), Zorgstandaard
Dementie Nederland (2013), Geactualiseerd
Dementieplan Vlaanderen (2016), Plan Alzheimer et
maladies apparentées (2008), Scotland’s National
Dementia Strategy (2017)

Ordening gemeenschappelijke
aandachtspunten in vier factoren

1. Bewustzijn 2. Rechten 3. Kwaliteitsvolle 4, Competent
verhogen respecteren zorg personeel

Figuur? Synthese van belangrijke aandaghisaten voor de kwaliteit van leven, wonen en zorg van
personen met dementie

4.3.1  Hetverhogen van het bewustzijn omtrent dementie

Vaak is er nog sprake van een gebrek aan bewustzijn en begrip omtrent dementie in de gehele
maatschappij. Zo wordt het syndroomormas gezien als een normaal onderdeel van het
verouderingsproces of als een conditie waar niets aan kan worden gedaan. Deze misvattingen kunnen
leiden tot stigmatisering en kunnen een vroegtijdige diagnosestelling en het zoeken van hulp in de weg
staan. Hetdoorbreken van het taboe rond dementie en het verhogen van de kennis over deze ziekte, is
dus van essentieel belang. Sensibiliseringscampagnes spelen een belangrijke rol op dit vlak. In het
Geactualiseerd Dementieplan Vlaander&ftagms Regerin@016)wordt bijvoorbeeld gewezen op de

OF YLI 3yS W+xSNHSSUG RSYSY(iAS® hyliK2dz YSyaodQad | SG |
aansluit bij de werkelijkheid, kan leiden tot een meer genuanceerde beeldvorming over dementie. Om
het zoeken van hulp te bewderen is het daarnaast belangrijk dat zorgdiensten toegankelijk of met
andere woorden aanwezig, laagdrempelig en vindbaar zijn.

4.3.2 Het beschermen van de mensenrechten van personen met dementie

De erkenning en bescherming van de mensenrechten van persoaedamentie envanieder die voor

hen zorgt, is een belangrijke voorwaarde om discriminatie van deze doelgroep tegen te gaan. Om dit te
GSNI S{SNBys: yIFYSy RS +#SNByA3IRS blGAS&a 2L mo RS
LISNE 2y Sy Y S aaB. $gt do€llvah Rif vOrbragQs zeker stellen dat alle personen met een
handicap, op voet van gelijkheid, het volledige genot hebben van de mensenrechten.

O«
Ny

Fundamenteel op dit vlak is de erkenning, bescherming en stimulering van de autonomie en
zelfbeschiking, ook bij mensen met dementie gedurende alle stadia van het ziekteproces. Zo moeten
ze bijvoorbeeld controle hebben over de beslissingen die worden genomen op het vlak van de zorg en
behandelingen die ze krijgen. De persoon met dementie zelf of, tigéxal van wilsonbekwaamheid,

een wettelijk vertegenwoordiger, moeten steeds geinformeerde toestemming geven. Het beschikbaar
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stellen van informatie, bijvoorbeeld over dementie zelf en over behandelingsmogelijkheden, is hierbij
van essentieel belang. Deaag of iemand met dementie in staat is om zelf beslissingen te nemen, is
niet makkelijk te beantwoorden. Het syndroom op zich is geen rechtvaardiging voor de veronderstelling
dat ze de capaciteit hier niet toe hebben. Omwille van het progressieve verloge ziekte, zal deze
bekwaamheid wel vaak afnemen met de tijd. De cognitieve achteruitgang heeft namelijk een invloed op
het vermogen om informatie te begrijpen en vast te houden, om te oordelen en te redeneren en om
genomen beslissingen duidelijk te mmuniceren. Het leggen van een grotere nadruk op gedeeld
beslissen kan ondersteuning bieden wanneer er sprake is van achteruitgang. Het kan een brug vormen
tussen de periode dat een persoon met dementie de eigen beslissingen kan nemen en de periode dat
dit volledig op de schouders van anderen terechtkomt. Gedeeld beslissen vergroot eveneens de kans
dat de voorkeuren en wensen van de persoon gekend zijn en maakt het opnemen van de
verantwoordelijkheid tot plaatsvervangend beslissen gemakkelijker. In dit kah ook worden
gewezen op het belang van een vroegtijdige diagnosestelling. Door vroegtijdig een diagnose te stellen,
kunnen personen met dementie namelijk zo veel mogelijk betrokken worden bij de eigen zorgplanning.

4.3.3  Hetvoorzien van kwaliteitsvolle zorg

Vanuit de erkenning dat er nood is aan een verbetering van de kwaliteit van de zorg voor personen met
dementie zijn er, volgend op de traditionele medische visie, alternatieve zorgmodellen ontwikkeld. De
persoonsgerichte zorg (Kitwood, 1997) is het meastoedrijke model en zal verder in dit rapport
worden toegelicht.

Om de kwaliteit varzorg te waarborgen, zijn enkele aandachtspunten van belang:
1 Mensen met dementie moeten steeds met respect worden behandeld en worden gewaardeerd.

1 Er moet een geintegerde en gecodrdineerde zorg worden geboden. Dit kan worden bevorderd
door de samenwerking tussen de betrokken zorgactoren te stimuleren en een gedeel@rzorg
ondersteuningsplan te voorzien. Op die manier kan een persoonlijk antwoord worden geboden
dat mee evolueert met de behoeften die gedurende het ziekteverloop van dementie veranderen.

1 Er moet een holistische zorg worden aangeboden, die rekening houdt met de hele persoon. De
focus mag niet alleen liggen op iemands ziekte of symptomen maar moet gek ligp iemands
voorkeuren, welbevinden en bredere sociale en culturele achtergrond.

1 Er moet een zorg op maat van de persoon met dementie worden voorzien. De zorg komt onder
andere tegemoet aan de behoeften die tijdens het ziekteverloop veranderen, de fieho&an
specifieke populatiegroepen (bv. mensen met een migratibtergrond) en de voorkeuren van
de persoon met dementie (bv. op het vlak van dieet en religie). Een individueel zorgplan, dat
regelmatig wordt geactualiseerd, kan hierbij helpen.

1 Er moet nadruk worden gelegd op triadisch werken. Dit houdt in dat er een optimale
samenwerking tussen het multidisciplinair team, de persoon met dementie en hun naasten wordt
nagestreefd.

9 De nadruk moet liggen op multidisciplinair werken, zodat expertise kademogedeeld.

9 Er moet niet alleen rekening worden gehouden met de behoeften van de persoon met dementie,
maar ook met die van zijn of haar naasten. Ook zij moeten toegang hebben tot ondersteuning.
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4.3.4  Hetwaarderen en opleiden van personeel

Om op een aangeptsmanier te kunnen reageren op de behoeften van mensen met dementie, moet
het zorgpersoneel toegang hebben tot degelijke opleidingen en trainingen omtrent dementiekundige
zorg. Dit stelt hen namelijk in staat om hun kennis en vaardigheden betreffende miiemen
dementiezorg op peil te houden.

Praktische richtlijnen kunnen ondersteuning bieden aan het personeel en zouden bijvoorbeeld:

1 niet-farmacologische interventies, zoals psychosociale methoden, moeten aanbevelen als eerste
reactie op gedragsmatige gxsychologische symptomen van dementie;

T RS NAaAO2Qa @Iy KSG ISONHA] Gly |yGAaALA&@OK20GAO!
1 informatie moeten bieden over gedragsmatige en psychologische veranderingen bij dementie en

de mogelijke oorzaken ervan, zoals pijn en bijwerkingeammedicatie;
9 sturing moeten geven omtrent het bieden van een veilige en stimulerende omgeving.

Het is vanuit de maatschappij daarenboven van belang om het zorgpersoneel te waarderen en te
erkennen voor het werk dat ze verrichten.

4.3.5 Specifieke aandachtspten voor personen met dementie die verbliven in een
woonzorgcentrum

De hierboven beschreven vier factoren zijn van belang voor de kwaliteit van leven, wonen en zorg van
personen met dementie, ongeacht de setting waarin ze wonen. Aangezien de focus Hiitnen
onderzoeksproject ligt op mensen met cognitieve problemen die in een woonzorgcentrum verblijven,
zochten we bijkomend naar aandachtspunten die belangrijk zijn in de context van de residentiéle
ouderenzorg. Uit de analyse en synthese van de diveristijnen voor goede dementiezof@ementia:
supporting people with dementia and theiar@rs in health and social care (NICE, 2M@)gstandaard
Dementie (Alzheimar Nederland & Vilans, 2013jeactualiseerd Dementieplan VIaander&flagmse
Regering2016), konden we volgnde punten afleiden:

1 De persoon met dementie moet een goede begeleiding krijgen bij het verhuizen naar een
woonzorgcentrum, bijvoorbeeld door hem of haar een bezoek te laten brengen voor deze
verhuis.

1 Er moet een vast team van zorgverges aanwezig zijn in het woonzorgcentrum die de wensen,
mogelijkheden en gewoonten van de bewoners kennen.

1 Er moet een zinvolle dagbesteding worden aangeboden.

91 De bewoners van een woonzorgcentrum moeten zoveel mogelijk invioed hebben op de inrichting
van het dagelijks leven.

De participatie van naasten moet worden gestimuleerd.
Er moet aandacht worden besteed aan het comfort, de veiligheid en de privacy van de bewoners.

Er moet een vertrouwde omgeving worden aangeboden.

= = =4 2

Er moet een ondersteunende, ilige en therapeutische omgeving worden geboden met
aandacht voor de oriéntatie (dementievriendelijk bouwen en wonen).
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4.4 Dementiespecifieke kaders op mesoniveau

Wat het mesoniveau betreft, kan de vraag worden gesteld hoe de zorg en begeleiding voor persone
met dementie georganiseerd kan worden. Om hier een beeld van te krijgen, gaan we eerst in op twee
modellen omtrent collaboratieve en persoonsgerichte zorg. Hoewel het hier gaat om kaders die niet
dementiespecifiek zijn, zijn ze wel in belangrijke mate t@epassing op deze doelgroep. Vervolgens
lichten we een voorbeeld van een zorgorganisatiemodel voor personen met dementie toe.

4.4.1  Het collaboratief zorgmodel

(Vo))

58 {!lw 2D gA2adGd Ay RS @rairasSyz2il WLy:GS3aINIrMgS 1 2NH
van het verlenen van een integrale zorg. Deze visie op zorg kan namelijk een antwoord bieden op de
evoluties die zich gedurende de laatste decennia hebben voorgedaan in onze samenleving, zoals de
vergrijzing. Hetollaboratief zorgmodddlijkt op dit vek een effectief kader te zijn en heeft onder andere

een positieve invloed op de tevredenheid over en de toegankelijkheid van defoagi¢an Psychiatric
Association & Academy of Psychosomatic Medicine [APA/APM]).2016

Collaboratieve zorg bestaat uiteviessentiéle elementen:

1 Teamdriven een multidisciplinair team, dat op een gecotrdineerde manier zorg verstrekt, draagt
de verantwoordelijkheid voor de resultaten die aan de hand van deze zorg worden bekomen en
staat in voor het implementeren en het hén van gedeelde behandelplannen.

1 Populationfocused het team is verantwoordelijk voor de zorgverlening aan een gedefinieerde
doelgroep. Personen die meer aandacht nodig hebben, worden opgespoord.

1 Measuremeriguided de individuele behandelplannen bevatteduidelijke persoonlijke doel
stellingen en klinische resultaten die routinematig worden gemeten door middel van evidence
based instrumenten. De zorg en beld@fingen kunnen worden aangepaganneer de persoon
met een zorgkhoefte achteruitgaat

1 Evidencebased het team maakt gebruik van evidenbased behandelingen (APA/APM, 2016).

4.4.2  Persoonsgerichte zorg

The Health Foundation (201Bg&nadrukt het belang van het meer persoonsgericht maken van de zorg,
zowel op het niveau van het individu als op organisa&miveau. Om dit te bereiken, is er een
verandering nodig in de manier waarop diensten worden aangeboden, in de rollen die zorgverleners en
personen met een zorghehoefte opnemen en in de relaties tussen deze personen, zorgverleners en
teams.

Het concept?! LISNE 22y A3ISNROKGS T 2NHQ @SNBA2ad yI I+ N FSNBOKS
algemeen aanvaarde definitie ontbreekt. Om hieraan tegemoet te komen ontwikkelde The Health
Foundation (2014) een kader waarin ze deze visie op zorg beschrijvatedsand van vier principes

(zie Figuur 8):

1 Mensen metwaardigheid, mededogeen respectoehandelen.
1 Eengecotrdineerde zorgndersteuning of behandeling bieden.

1 Eengepersonaliseerde zgrgndersteuning of behandeling bieden.

34



Relevante kaders over de kwaliteit van leven, wonen en zorg voor personen met cognitieve problemen

1 Mensenondersteunerin hetherkennen en ontwikkelen vagigen sterktes en vaardighedeom
hen in staat te stellen een zelfstandig en bevredigend leven te leiden. De persoon met een
zorgbehoefte wordt gezien als een volwaardige partner, en niet als iemand die enkel de
instructies va de zorgverlener opvolgEr worden samen beslissingen genomen omtrent de zorg
en behandelingen.

Care is... Care is...
personalised coordinated

Care is...
enabling

Figuur8 De principes van persoonsgerichte zorg (The Health Foundation, 2014)

4.4.3  Zorgorganisatiemodelleg het kleinschalig genormigeerd wonen voor personen met
dementie

Er bestaan verscheidene zorgorganisatiemodellen, waarvakléieschalig genormaliseerd wonean
voorbeeld is. Deze woern zorgvorm maakte in de jaren tachtig van vorige eeuw intrede in de zorg
voor ouderen in YAanderen en kent een trage maar gestage grbDeidlercq et b, 2007; Spruytte et al.,

2009 Van Audenhove et al., 20D3Enkele belangrijke ontwikkelingen, zoals de overgang naar
psychosociale zorgmodellen bij personen met dementie en de erkenning dairdielijke omgeving

een belangrijke invloed heeft op deze zorg, werkten de achterliggende filosofie van dit model in de hand.
Internationaal kwamen eveneens nieuwe woonvormen tot ontwikkeling. De Scandinavische landen, die
eerst werden geconfronteerd metle vergrijzing, gingen bijvoorbeeld over naar een model van
ouderenzorg dat op kleinere schaal wordt georganiseerd in een huiselijke #eperstedt, 1993
Spruytte et al., 2009%erbeek, @n Rossum, Zwakhalen, Kempen, & Hamers, 2009

In samenwerking @t de twee pioniers in Vlaandergiluis Perrekes in Geel en De Bijster uit Essen)
ontwikkelde LUCAS KU Leuven een model dat het concept kleinschalig genormaliseerd wonen voor
personen medementie weergeeftZie Figuur 9 (Van Audenhove et al., 2003).
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Uitgangspunt = NORMALISATIE
P ~

Kleinschaligheid Werkingsprincipes
= bijkomende voorwaarden

;Z:,?gzeaelf,e”jke’ 1.Integratie en participatie
voldoende 2.Zorg op maat

voorwaarde 3.Kwaliteit van leven
4.Kwaliteit van de relaties
5.Tussen autonomie en
geborgenheid

Onderling versterkend

Fguur9 De basisprincipes van het concept kleinschalig genormaliseanén (Van Audenhove et
al., 2003)

Er kan een onderscheid worden gemaakt tussen het concept kleinschalig genormaliseerd wonen en een
initiatief voor kleinschadj genormaliseerd wonen. Terwijl het eerste verwijst naar een theoretisch
ideaalmodel, verwijst het tweede naar een concrete voorziening die wonen en zorg organiseert voor
personen met dementie gebaseerd op het theoretisch concept. Elke initiatief slaagtraeer of
mindere mate in om de kernprincipes van het ideaalmodel te realiseren (Spruytte et al., 2009).

Sinds de jaren 2000 komen de twee pioniers van het kleinschalig genormaliseerd wonen in Vlaanderen
(Huis Perrekes in Geel en De Bijster uit Essengsanet andere initiatiefnemers uit Vlaanderen die
werken volgens dit concept. LUCAS en het Expertisecentrum Dementie Vlaanderen bieden
ondersteuning bij deze bijeenkomsten. In 2015 kende de netwerkgroep een doorstart met nieuwe
leden, een nieuwe voorzitte enzovoort. Op dit ogenblik telt de netwerkgroep een twintigtal
ouderenvoorzieningen en wisselen ze goede praktiken en kwaliteitstips met elkaar uit. De
oorspronkelijke definitie werd kritisch onder de loep genomen en aan een update onderworpen.

Het Netwerk Kleinschalig Genormaliseerd Wonen (20&6é)kt sindsien met de volgendeéefinitie:

oKleinschalig genormaliseerd wonen is een woonvorm met aandacht voor zorg en welzijn voor personen
met dementie. Deze personen met dementie leven samen inhegselike, vertrouwde en herkenbare
omgevingen behouden er, ondanks en rekening houdend met dit dementeringsproces, maximaal de
regie over hun leven

Het kleinschalig genormaliseerd wonen staat niet los van de onmiddellijke-\@aodaefomgeving. Het
is bouwkundig geintegreerih de omringende wijk of gemeente en in zijn werking buurtgericht en dus
ook sociaal geintegreerd
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Het kleinschalig genormaliseerd wonen biedt professionele ondersteuning, begeleiding en verzorging
voor mensen met dementie en hun farelkden, mantelzorgers en vrijwilligers.

Het kleinschalig genormaliseerd wonen ondersteunt de professiofier- en transdisciplinaireen
flexibele inzet van haar medewerkers en is ingebed in een woonzorgcontinuiim.

Zo gewoon mogelijk leven en woneiét uitgangspunt (normalisatiepPekleinschaligheidgroepswe

ningen van minstens 8 tot maximaal 16 bewoners, al dan niet geclusterd in een groter geheel) versterkt
de realisatie van de vijf werkingsprincip@segratie en participatie, zorg op maat, kutait van leven,
kwaliteit van relaties, tasen autonomie en geborgenheid

4.5 Dementiespecifieke kaders op microniveau

In de loop van de jaren tachtig en negentig van vorige eeuw, kwam de aandacht te liggen op de
subjectieve ervaringen van mensen met demerén op de individuele manier waarop ze omgaan met

de gevolgen van deze ziekte. Dit leidde tot de betrachting om de zorg hier beter op aan te laten sluiten
en de ontwikkeling van verscheidene psychosociale modellen (Finnema et al., 2000). In watht&gt, i

we enkele van deze modellen toe.

45.1 Belevingsgerichte zorghet adaptatiecopingmodel

Droes (1991pntwikkelde hetadaptatie-copingmodelzieFiguur 1 om het proces van aanpassing aan

de gevolgen van dementie in kaart te brengen en om stemmemngedragsveranderingen, die kunnen
voorkomen tijdens het ziekteproces, te verklaren. Het model is gebaseerd op de copingtheorie van
Lazarus en Folkman (198%) op de adaptieve taken die dobtoos en Tsu (1977%yerden beschreven

voor acute en chronische liamelijke ziekten.

Een belangrijk uitgangspunt binnen dit kader is het gegeven dat mensen constant naar evenwicht
streven. Dit kan worden verstoord wanneer er veranderingen optreden tijdens het leven. Om opnieuw
tot een evenwicht te komen, zullen menseningdeze verstoringen proberen om te gaan. Personen met
dementie kunnen omwille van de gevolgen van hun ziekte eveneens worden geconfronteerd met
verstoringen op het vlak van deze balans. De aanpassing aan enkele adaptieve taken, zoals het omgaan
met de eiga beperkingen, het ontwikkelen van een adequate relatie met zorgverleners en het omgaan
met een nieuwe woonomgeving, speelen belangrijke rol bij het opnieuw vinden van dit evenwicht.

Dit aanpassingsproces kan gepaard gaan met gevoelens van stres&elifkaan de betekenis die de
persoon met dementie aan de veranderingen geeft. Zo zal een persoon die in het verleden erg goed was
in het onthouden van namen waarschijnlijk meer stress ervaren wanneer dit minder goed lukt, dan
iemand die hier nooit sterlkn was. Persoonlijke factoren, zoals iemands levensgeschiedenis,- ziekte
gerelateerde factoren en materiéle en sociale factoren, zoals het wel of niet hebben van een partner,
zijn van invloed op deze subjectieve evaluatie van de veranderingen. Mensenementie kunnen
gebruikmaken van verscheidene copingstrategieén wanneer ze met de adaptieve taken proberen om te
gaan. Voorbeelden hiervan zijn ontkenning en het vermijden van sociale gelegenheden. Veranderingen
in stemming en gedrag kunnen mogelijk gezienden als (falend) copinggedrag.

Binnen het adaptatie€opingmodel wordt gewezen op de aanwezigheid van een voortdurende interactie
tussen de persoon met dementie en de omgeving, die een invloed heeft op diens copinggedrag.
Hierdoor ontstaan mogelijkhedewoor de beinvioeding van stemmingsn gedragsproblemen van
buitenaf. Door na te gaan met welke adaptieve taken deze problemen mogelijk verband houden, kan
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worden overwogen welke begeleidingd hulpverleningsstrategie het meest geschikt is. Geintegeeerd
belevingsgerichte zorg kan bijvoorbeeld ondersteuning bieden bij het omgaan met de
verpleeghuisomgeving, onder andere door de waarden en normen van de persoon met dementie te
respecteren en hem of haar bevredigende bezigheden aan te bi€téeg et al.2015 Finnema et al.,
2000).

Personal intemnal processes
factors —
Preliminary

results
- Cognitive Adaptive Coping of the
Disease appraisal tasks behaviour adaptation

related
Factors e

Expe-
rienced sympioms,

sianific- emotional
ance; reactions

Malerial
and
social

faclors external cycle

Figuurl0  Het adaptatiecopingmodel (Droes, 1991)

Belevingsgerichte interventies bieden ondersteuning bij het accepteren van en omgaan met de gevolgen
van de ziekte en beogen de kwaliteit van leveroptimaliseren. Hierbij is het van belang om te weten

wat mensen met dementie zelf belangrijk vinden voor hun kwaliteit van lebeies et al. onderzochten

dit in 2006 Daarenboven gingen ze na in welke mate dit overeenkomt met wat zorgverleners eangev
belangrijk te vinden voade kwaliteit van leven vadeze personen.

Uit interviews en focusgroepen met mensen met dementie, konden twaalf domeinen voor kwaliteit van

leven worden afgeleid. Terwijl de geinterviewde zorgverleners de meeste van dezendaradienden,

lijken ze toch een ander perspectief op kwaliteit van leven te hebben. Zo noemden ze de domeinen
Ww3S@g2St ©@22N) SAGKSGAS]T Ay RS tSSF¥2Y3SQPAy3IQS WTFAYLY
niet (zieTabel 2.
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Tabel2 Domeinen van kwaliteit van leven volgens mensen met dementie (Droes et al., 2006)
Mensen met dementie Zorgverleners
Affect +
Zelfwaardering +
Gehechtheid +
Sociaal contact +
Plezier beleven aan activiteiten +

Gevoel van esthetlein de leefomgeving -
Lichamelijke en geestelijke gezondheid +

Financiéle situatie -

Zelfbeschikking en vrijheid +
Spiritualiteit -
Veiligheiden privacy +

Nuttig zijn/zingeving -

45.2  Persoonsgerichte zorghet Verrijkte Model van Dementie

Kitwood (@997) ontwikkelde hetVerrijkte Model van Dementiavaarmee hij zich afzette tegen het

traditioneel medisch zorgmodel. Dat medisch model ziet dementie louter als een neurologische stoornis,

terwijl Kitwood ervoor pleit om ook de ruimere contextmeeinrgkey 3 S o0NBy ISy 063 YR
model).In dit verrijkte model wordt benadrukt dat de symptomen die gepaard gaan met dementie, een
resultaat zijn van de interactie tussen verscheidene factoren: niet alleen de neurologische stoornis op

zich, maar ook he de gezondheid is van de persoon, diens levensgeschiedenis en persoonlijkheid en

ook de sociale psychologie. Met die laatste factor verwijst Kitwood naar de impact van de omgeving: de
reacties van naasten, zorgverleners, enz. bepalen mee hoe dementievedeefd. Het Verrijkte Model

van Dementie benadrukt het belang van persoonsgerichte zorg. Het biedt een biopsychosociaal kader

dat leidt tot een beter inzicht in wat dementie inhoudt voor een bepaald indivzceRiguur 1).

Dementie = NI + H + B +FSP

NI = Neurologische stoornis

H = Gezondheid en fysieke conditie
B = Biografie en levensgeschiedenis
P = Persoonlijkheid

SP = Sociale Psychologie

Figuurll Het Verrijkte Model van Dementi®(ooker & Surr, 2005/ermeiren, 2Q2)
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Aangezien er zonder een neurologische stoornis geen sprake zou zijn van een ziekte, is de diagnose
hiervan en van de actuele mogelijkheden en beperkingen van de persoon met dementie van belang voor
een kwaliteitsvolle zorg. Oog hebben voor de mogelgkawezigheid van pijn of ongemak en voor
iemands sociale en materiéle omgeving komt deze zorg eveneens ten goede. Daarnaast stelt het hebben
van kennis van de unieke levensgeschiedenis en persoonlijkheid van de persoon met dit syndroom, de
omgeving in stat om hierop in te spelen en dit individuele verhaal te laten voortbestaan in het actuele
leven. Sommige van bovenstaande factoren, namelijk iemands persoonlijkheid en de onderliggende
neurologische stoornis, zijn moeilijk te beinvioeden. De andere facta@igh daarentegen wel
beinvloedbaar. Het verhelpen van een fysiek ongemak kan bijvoorbeeld leiden tot een verbetering op
het vlak van de mentale gezondhekirinema et al., 2000; Vermeiren, 2012

Persoonsgerichte zorg is gericht op het optimaliseren kahwelbevinden van alle personen met
dementie en van ieder die voor hen zorgt. Om dit te bereiken, is het van belang om in te spelen op
iemands psychologische basisbehoeftelkitwood (1997 geeft deze behoeften weer in een
bloemmodel, waarbij het centrurgan de bloem staat voor de liefde voor de persoon met dementie.
Het betreft hier een waardevolle basishouding in de zorg. De blaadjes van de bloem staan symbool voor
de vijf basisbehoeften van mensen met dementie:

1 Het hebben van aandacht voor het (fysicksateriéle en psychische) comfort
Het levendig houden van het persoonlijk verhaal en de identiteit
Het voorzien in de behoefte aan gehechtheid

Het aanbieden van een zinvolle bezigheid

= =/ =4 =4

Het tegemoet komen aan de behoefte om erbij te horen en zich tluistlen tie Figuur 12
(Vermeiren, 2012)

Gehe

le bezigheid

Figuurl2  Bloemmodel met de vijf psychologise basisbehoeften (Kitwood, 1997
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Naast deze basisbehoeften, vat Kitwood vier belangrijke condities voor het welbevinden samen in het
acronem VIPS. Brooker, een medewerkster van Kitwood, zette zijn werk na zijn overlijden verder en
zorgde voor een uitgebreide beschrijving van deze condiMeseiren, 2012

Wr +#lfdAy3a LIS2LX S 6AGK RSYSYiGAlF QY YSlgdarSwin d¥SG RSY
samenleving en hun rechten respecteren.

o ¢NBFGAY3a LIS2LXS a AYRAGARIzZ £t aQY YSyaSy YSi RS
hun unieke levensgeschiedenis, persoonlijkheid, fysieke en mentale gezondheid en sociale en
economsche achtergrond. Deze aspecten moeten worden opgenomen in het persoonlijk zorgplan.

Pl t SNERLISOGADGS 2F LISNE2Y 6AGK RSYSYy(dAl QY @l ydzAa (G K
wereld kijken zodat het gedrag vanuit hun persoonlijke belevinghaden beoordeeld.

Q' {dzZLIL2 NI A GBS a20A1Lf LAeOK2t238QY SSy o06SaANRLIG2T £ ¢
persoon zich veilig voelt en erkend wordt in wie hij of ziBi®¢ker, 200Y.

Een rode draad doorheen dit model van persoonsgerizbtg bij dementie is de kracht van relaties om
iemands persoonzijn te versterken of te ondermijnen. Over het hoofd van een persoon met dementie
praten, kan bijvoorbeeld worden bestempeld als ondermijnend gedrag. ledereen heeft nood om als
persoon erkend tevorden en de kwaliteit van sociale contacten is hierbij bepal&fetreiren, 201p

45.3 Belevingsgerichte zorgde Sociale Benadering van Dementie

Vanuit etnografisch en participerend onderzoek naar het dagelijks leven met dementie, ontwikkelde de
Nederlandge antropologe Anndlei The samen met de zorgorganisatie De KwadrantGroep (2@IE5)

Sociale Benadering van Demer@®8DThe, 2016 ® 5SS 060SylF YAy3 WaA20AFtS 0SSyl F
focus tijdens de zorg niet alleen op het individu mag liggen maaopale sociale context. Mensen met

dementie worden namelijk steeds afhankelijker van hun omgeving naarmate het ziekteproces vordert.

Door na te gaan welke aanpassingen in de sociale context kunnen leiden tot een hogere kwaliteit van

leven, kan ondersteuningorden geboden.

Annea SA ¢KS @F4G {.5 ta @2t34G alryYSyy al2S YSyaSy Yy
de aandoening veroorzaakt (medische domein). Daarnaast is even bepalend in hoeverre ze met de door
de aandoening veroorzaakte veranderingem kunnen gaan (psychologische domein) en hoe de

RSYSYGAS a20A1tS NBflFGASa OSNIYRSNI 0a20A1FtS R2YS
De kwaliteit van leven van personen met dementie en hun omgeving wordt met andere woorden
bepaald door de wisselwerking tussen drie domeinen:
1. Het medishe domein(de ziekte) W SNJ @GSN} yRSNI ASdGa Ay Yiae Sy gl
2. Het psychologische domein(persoonlijkheid, aanpassingsvermogen, psychologische
1SYYSN] SyoyYy WwWK2S 3+ A1 YSG RAS OSNIYyRSNAy3Sy
3. Het sociale domeifhet aangaanvansocial§f | § A Sa Sy AyiSNI OGASaoy WK
NBfFGiASaKQ
De laatste decennia lag de focus voornamelijk op het medische domein en dus op de ziekte zelf. Ook
investeren in het psychologische en het sociale domein, komt iemands kwaliteit van leven techt
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goede. Om die reden ontwikkelt en onderzoekt Amviei The, met haar onderzoeksgroep aan de
Universiteit van Amsterdam en met Stenden Hogeschool, psychologische en sociale ondersteunings
vormen in de Proeftuin Sociale Benadering Dementie. Eén van atedersteuningsvormen is het
betrekken van honden bij de zorg voor mensen met dementie.

Binnen SBD wordt niet alleen rekening gehouden met het perspectief van personen met dementie, maar
ook met dat van de naasten en dat van de professiotip:(/tao -of-care.nl)) (zie Figuur 13.

Figuurl3 De Sociale Benadering van DementittQ//tao -of-care.nl))

4.6 Besluit uit dementiespecifieke kaders

De vige op goede zorg en begeleiding voor mensen met dementie is in de afgelopen vijftig jaar sterk
geévolueerd, met een groeiende aandacht voor een biopsychosociale benadering van dementie. Uit de
geraadpleegde dementiespecifieke kaders op beleidsniveau kunwen gemeenschappelijke
aandachtspunten afleiden en ordenen in vier factogdret bewustzijn omtrent dementie verhogen, de
mensenrechten van personen met dementie respecteren, een kwaliteitsvolle zorg voorzien, het
waarderen en opleiden van personeglan belang voor de kwaliteit van leven, wonen en zorg voor
personen met dementie. Ook op organisatieniveau en op klinisch niveau kunnen we, ondanks de
verscheidenheid aan gepresenteerde kaders, deze rode draden terugvinden.
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