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1. Doelstelling De ervaring van de cliént als input voor verbetering

Doelstelling themateam “Cliéntreis dementie”

Het verbeteren van de cliéntervaring door: het in kaart brengen
van een “cliéntreis dementie”, als input om samenwerking tussen
het sociaal en medisch domein te verbeteren



1. Aanpak In 3 stappen naar een cliéntreis met rike inzichten

1

Veldwerk

Interviews met
verschillende spelers die te
maken hebben met
cliénten met dementie

2

Samen de cliéntreis
opstellen

De inzichten uit de interviews
bespreken en verwerken tot
een “cliéntreis dementie”

3

Knelpunten en aanbevelingen

De knelpunten tussen het sociaal

en medisch domein identificeren

in de cliénfreis en aanbevelingen
formuleren voor verbetering
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De cliéntreis dementie bestaat uit 5 fases, startend
2. Fases met le symptomen en eindigend met overlijden

Thuis om leren gaan

met nieuwe realiteit
Thuis gekomen met de diagnose
dementie moeten de cliént en zijn
omgeving leren omgaan met de
(consequenties van de) diagnose

Eerste symptomen
De eerste symptomen treden op en
worden zichtbaar bij cliént en/of
naaste omgeving. Vergeetachtigheid,
moeite met nieuwe situaties.

Thuis om leren
gaan met
nieuwe readliteit

Eerste symptomen

Diagnose

Laatste fase & overlijden
De laatste fase speelt zich in veel
gevallen af in een verpleeghuis. De
cliént zal op termijn bedlegerig
worden en uiteindelijk komen te
overlijden.

Uitval basis
functies &
opname

Laatste fase
& overlijden

Diagnose
Het ‘niet-pluis’ gevoel wordt niet langer
genegeerd en cliént en eventuele partner gaan
in de meeste gevallen naar de huisarts. Na
doorverwijzing naar een specialist volgt de
diagnose dementie.

o),

Uitval basis functies & opname
De ziekte verergert, de beperkingen nemen toe
en eris steeds meer ondersteuning nodig bij
dagelijkse handelingen, zoals aankleden en
wassen. Een opname is in sommige gevallen
noodzakelijk.



2. Overzicht De fases waarin de gebeurtenissen het meest
gebeuvurtenissen van toepassing zijn

Fases in cliéntreis

Uitval basis
functies &
opname

Thuis om leren
gaan met
nieuwe realiteit

Laatste fase

Eerste symptomen & overlijden

Diagnose

Belangrijkste

Gebeurtenissen .
professionals

. Huisarts &

specialist

. Huisarts &
Casemanager

Specialist, thuiszorg
& Casemanager

Casemanager

Huisarts &
Casemanager

Personeel
verzorgings-/
verpleeghuis

@ ‘ Gebeurtenis komt voornamelijk in deze fase voor ‘ Gebeurtenis komt ook in deze fase voor
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3. Gebeurtenis 1. Ontvangen van een passende diagnose

—

Gebeurtenis Pains . Ik voel me niet serieus genomen door huisarts met mijn klachten.
2. Diagnose stellen duurt lang (1 jaar), hierdoor zit ik lang in onzekerheid.
Op zoek naar de zekerheid die IF 3. Voor de diagnose moet ik naar het ziekenhuis, een vreemde omgeving waar ik me
niet op mijn gemak voel.
4. lk was alleen naar het gesprek waar ik te horen kreeg dat ik dementie heb. Thuis hadden
mijn dierbaren nog allerlei vragen waar ik het antwoord niet meer goed op wist.

ik nodig heb*

& 5. Tijdens gesprek praatte de dokter alleen tegen mijn partner/kinderen, ik ben er nog gewoon.
Diagnose
Gains 1. Familie, vrienden of professionals, die mij motiveren om hulp in te schakelen.
m 2. Mijn huisarts heeft me gelijk doorgestuurd naar een specialist om te kijken wat ik heb.
) ) ‘I 3. De SOG*** kwam bij mij thuis met me praten, dat vond ik erg prettig.
Fasesin de cliéntreis 4. Onderzoeken zijn viot achter elkaar, hierdoor hoef ik minder lang in onzekerheid te ztten.
5. Bij het gesprek met de dokter waren ook mijn partner/kinderen, samen horen we meer.
Cliénireis Haar koopgedrag veranderende, ze kocht in Wat me wel irriteert, is dat die hele Ik was blij dat we wisten wat er aan de hand
vijfvoud in. Ook was ze verward, liep van diagnose, in totaal acht maanden geduurd was, maar tegelijkertijd dacht ik ook “oh,
@ boven naar beneden en weer op en neer. heeft! Dat moet toch sneller kunnen. * wat gaat er allemaal op ons afkomen....”
<. 5
0N ) Diagnosestelling door + Gewenst eindpunt:
o Sl (i e SOG/ Neuroloog/ Ontvangen diagnose &= i o
cliént en omgeving : 9 9 9 Een diagnose
Geriater =2 waarmee ik verder
K kan
/ Doordat de terugkoppeling van de uitslag van
I’ de test alleen naar mijn moeder is gegaan,
‘ was er ruimte voor vele interpretaties. (O/)
Startpunt
1¢ signalen
Signalen niet (h)erkent door : : Situatie escaleert; Ongewenst eindpunt:
P : ignalen niet (h)erkent . . .
cliént en/of omgeving. Signalen nie .( Bl bv val of Zonder diagnose krijg
: door huisarts P -
Of niet bespreekbaar onbegrepen gedrag ik niet de juiste
ondersfteuning
Dat hij dementie had, was met vader Ik heb meerdere keren aan de bel getrokken, maar er is
niet bespreekbaar, daarom ging alles toen geen actie ondernomen door de huisarts. Pas toen @
gewoon door zoals het ging er een nieuwe huisarts kwam, werd ik serieus genomen.
* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank *** SOG = specialist ouderen geneeskunde
** De mate van zekerheid die cliénten zoeken verschilt per persoon, sommige mensen zoeken geen 9
officiéle diagnose omdat ze al weten wat ze hebben, andere omdat ze bijvoorbeeld problemen met de

hypotheek willen voorkomen. Cliéntreis is geschetst voor mensen die wél opzoek zijn naar formele



Om leren gaan met dementie & houding
3. Gebeuvurtenis 2. van de omgeving

Gebeurtenis Pains 1. Ik ben bang voor achteruitgang die gaat komen & voel me onzeker over de foekomst.
IF 2. Mensen om mij heen denken voor mij na & kijken niet naar wat ik nog kan.
3

Zelf om leren gaan met

. Mensen in mijn omgeving blijven mij maar corrigeren op mijn gedrag, ze begrijpen niet

dementie & houding omgeving hoe ze met me om moeten gaan.

&
Leren omgaan Gains 1. Toen ik hier aan foe was hebben we de eerste informatie gekregen over leven met dementie.
met dementie 2. De HA en CM hebben mij geholpen om te leren praten over dementie en openheid
‘I te geven aan de omgeving op een manier die bij mij past.
3. lk heb samen met mijn naasten handvatten gekregen over leven met dementie,
mm hierdoor weten we wat we kunnen verwachten en hoe we hier mee om kunnen gaan.
. . 4. In onze omgeving hebben ik en mijn mantelzorger een luisterend oor gevonden met
Fasesin de cliéntreis wie we onze angsten kunnen bespreken. (bv. in Alzheimer café)
5. Mijn omgeving weet dat mijn gedrag kan veranderen en wat ze dan kunnen doen. Zo
hebben we afspraken gemaakt met winkels in de buurt als ik vergeet te betalen.
Cliénireis Dementie is echt Behalve schrik en verdriet gaf Hij heeft op de nieuwjaarsborrel verteld Op advies heb ik een klok gekocht waarop
ingrijpend, het is net het ons ook zekerheid, het dat hij alzheimer heeft. Hij heeft veel steun ik ook de dag kan lezen. Sindsdien gaat @
@ een sluipmoordenaar. heeft een naam gekregen. gehad en dat ervaren we nog steeds zo het veel beter met afspraken.*

4
AT

0-...' Verdriet & verwarring. Ook
opluchting, duidelijkheid

Omgeving is op de Leren genieten van Handvatten voor B ‘ Gewenst eindpunt:
voor mij en mijn omgeving

hoogte en betrokken wat nog wel kan veranderend gedrag lkheb leren om te
gaan met leven met

©]

Ongewenst eindpunt:
———————————————————— Ik kan niet
accepteren dat ik
dementie heb

Moeder moet leren hem
niet te corrigeren, daar @
wordt hij kwaad van.
* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank

@ 10

Startpunt '
Diagnose \

Verdriet over

Schaamte en er niet over veranderingen &
kunnen praten g verlies (stuk)

autonomie

Frusiratie over
behandeling door
omgeving

Men wist niet hoe op mijn dementie te
reageren, dus werd het maar genegeerd,
dan ga je je vanzelf terugtrekken*

Je hangt niet Het is moeilijk om te accepteren dat je Onze tot dan toe gelijkwaardige
zomaar je vuile || oude persoonlijkheid wordt afgebroken relatie wordt steeds ongelijker,
was buiten en dat er niets voor in de plaats komt* || want zij is niet dement en ik wel*




Vinden van je weg binnen zorg en
3. Gebeuvurtenis 3. ondersteuning

Gebeurtenis Pains !
Vinden van je weg binnen zorg IF g
en ondersteuning 4
&
Leren omgaan Gains 1

met dementie

Fases in de cliénftreis

i

Mijn CM heeft mensen in mijn
omgeving benaderd om een
soort begeleidingsteam op te

zetten, dat was heel fijn!*

De CM en de meitinker regelden
samen het papierwerk. Dat vond
ik als partner heel plezierig.

Cliéntreis

9

4
AT

Professional(s) helpen

W N

. Na de diagnose is mij niet verteld waar ik terecht kan voor zorg en ondersteuning.
. Ik weet niet waar ik recht op heb, bij wie ik moet aankloppen en wie verantwoordelijk is.

Ik ben veel tijd kwijt met administratief geregel en gedoe bij verschillende instanties.

. De zorg en ondersteuning die ik ontvang passen niet bij mijn persoonlijkheid en interesses.

. [k ben snel doorverwezen naar een CM die naar mij luistert, regie pakt en helpt bij het

codrdineren van de zorg en ondersteuning die ik nodig heb en bij mij past. Mijn CM
ondersteunt ook in het papierwerk het regelen van de indicatie en financiering.

. Mijn huisarts is betrokken en helpt met het vinden van passende Z&O.
. Mijn levensgeschiedenis is vastgelegd in een persoonlijk plan en alle betrokken

partijen maken hier gebruik van.

. Een klein team van de thuiszorg komt op vaste momenten langs, het ritme en de

bekende gezichten geven mij rust.

. In het alzheimer café kan ik praten met lotgenoten en vragen hoe zij zaken aanpakken.

Ik heb vroeger veel gehockeyd. Nu doe
ik samen met een groep aan fit-hockey,
daar haal ik super veel plezier uit*

©

Aansluiting bij

P Aansluiting op aanbod +] cliént juiste zorg en Befrokken e ] Gewenst eindpunt:
ooy LGLiLE  FT T ondersteuning te R BB wensen & talenten [ Ik krijg zorg en onder-
ningsveld is duidelijk vinden trekken samen op van cliént steuning die bij mijn
; / , |nTeres§§ en
’ K / persoonlijkheid
7
/ 1 / passen
/ ‘1.3 1,345
J+ SR @
Startpunt N | ) ) /)
Diagnose \ / / ’

Informatie en
adviezen over
mogelijkheden zijn
tegenstrijdig

Aanbod en
mogelijkheden in zorg-

en ondersteuningsveld
zijn niet bekend

Cliént wordt niet
meegenomen in
besluiten rond zorg en
ondersteuning

Zorg en ondersteuning
sluit niet aan bij
wensen of
persoonlijkheid cliént

Ongewenst eindpunt:

Ik krijg niet de zorg
die past bij mijn

persoonlijke situatie

Dochter is veel tijd kwijt geweest met het uitzoeken van de
financiering van de zorg. De een zei dat het beter uit ZVW
kon en de ander verwees naar WLZ. Heel onduidelijk!

De CM gaf het advies om mijn moeder naar dagopvang met dieren te sturen
om dat zo goed is voor “mensen met dementie.” Als ze goed geluisterd had
dan had ze kunnen weten dat ze helemaal niet van dieren houdt.

* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank

©
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3.

Gebeuvurtenis 4. Het nemen van beslissingen™*

Gebeurtenis

Pains 1
Nemen van beslissingen™* IF 2.
3
4
Leren omgaan &

met dementie

Gains
p2) 3 > 4 S5 2 d

Fases in de cliénftreis

AW

. Mijn wereld wordt steeds kleiner, ik verlies steeds weer een stukje van mezelf en mijn

zelfstandigheid.

Mijn omgeving en ik hebben niet genoeg kennis over dementie en de gevolgen die
het voor ons leven heeft.

. Beslissingen worden voor mij genomen & ik heb er zelf geen stemin.
. Betrokkenen richten zich alleen maar tot mijn naasten, ik word genegeerd in het contact.

1. Ik denk mee over besluiten op een manier die bij mij en mijn capaciteiten passen.
2. Mijn levensgeschiedenis is vastgelegd in een plan & de mensen om mij heen en de

professionals zijn hiervan op de hoogte, zodat beslissingen bij mij passen.

. De CM helpt ons om alvast na te denken over toekomstige beslissingen, nu ik nog helder ben.
. De professionals om mij heen zijn betrokken, geven mij informatie en advies dat bij mij

past & helpen bij het maken van beslissingen.

Cliénireis Het bestellen van een nieuw modem deed bijv. Mijn moeders eigenwaarde is Mw. voelde wel dat er veel op haar af Op aanraden van de CM hebben we
ik altijd zelf en nu moet ik er aan wennen om leidend in alles wat we doen en kwam. Voorheen namen ze samen vroegtijdig tehuizen bezocht, zo konden we
@ het samen te doen* we betrekken haar overal bij. beslissingen en dat ging steeds minder. sfeer proeven en kijken wat bij ons past.
o
Voo - : Gezamenlijk -
coed zamenlijk luiten o 0 Anticiperen i .
= el el Gezamenlijk het doel mogelijkheden A2l U Gewenst eindpunt:
waarover beslissing =I=I=I= toekomstige - Ik ben betrokken
wordt genomen Il e beslissingen i
vitproberen geweest bij de
beslissingen en sta
’ achter de keuze
l
7
7 f
7 ‘ ’
1 F C
\ 7 /
S.taripunt . ,
Trigger tot \ / /
nemen
besluit* Niet herkennen dat een SWVIK] Conflicterende Cliént wordt niet Ongewenst eindpunt:
beslissing genomen S belangen tussen cliént meegenomen in Ik ben niet betrokken
moet worden en naasten beslisproces geweest bij de
beslissingen en/of sta
Als ik mijn echtgenoot meeneem, dan is het soms Men zegt dat ik niet meer op vakantie moet gaan., niet achter de ki e
lastig een gesprek te voeren met kennissen, maar maar ik wil zo lang mogelijk de regie houden over
ik wil hem wil ook niet passeren. mijn leven en dus ook over mijn vakanties.*
* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank
@ ** Het is voor cliénten en hun naasten erg verschillend wat als grote of kleine beslissing wordt ervaren. Er wordt hier een 12

algemeen beeld geschept van het beslisproces, in de bijlage vindt u voorbeelden van onderwerpen waarover beslissingen

genomen wordt m.b.t. dementie.



Bewustwording & bewaken van grenzen van

3. Gebeurtenis 5.

mantelzorger

Gebeurtenis Pains ; .
Bewustwording & bewaken van IF '
52 grenzen van netwerk 3

. . 4
Uitval functies & &
opname
DXy
} : " 2
Fases in de cliénftreis 3
4,
5.
Cliéntreis
S Mantelzorger voelt
zich gezien
Startpunt
Diagnose /

+

Ik helb geen moment meer voor mezelf, ben voortdurend alert en kan niet overleggen met partner
Mantelzorg is 24-uur per dag; andere mensen zien maar een stukje en hebben ander
beeld, er wordt dan tegen me gezegd "dat het foch nog best goed gaat”

. Het zorgen voor de ander sluipt erin, ik neem steeds meer taken op me tot ik niet meer

kan. (Onduidelijk wanneer draaglast de draagkracht van mantelzorger overschrijdt)

. Zorgen voor mijn geliefde hoort erbij, we zijn samen in goede én in slechte tijden; het is

moeilijk om daarbij hulp te vragen, gewoon door gaan en groot houden!

lemand bij wie ik mijn verhaal kwijt kan; die tijd, ruimte, begrip en kennis heeft over de ziekte en
implicaties voor mij.

. lemand die voor mij opkomt en me laat zien dat het oké is hulp te vragen en te krijgen
. Aanbod in ondersteuning dat aansluit bij mijn behoefte en cliént, bv. goede oppas.

lemand laat merken dat ik er ook nog ben door bijvoorbeeld te vragen hoe het met me gaat.
CM helpt me vooruit te kiken en wijst op mogelikheden voor (foekomstige) zorg en ondersteuning

©

Gewenst eindpunt:
Ik ben mij bewust
van mijn grenzen en
kom voor mezelf op

@

We zijn de laatste jaren bewust met
de verschillende fases bezig geweest
daardoor voelen we ons gesterkt.

123

Eerst voor jezelf
zorgen, dan voor een

Vooruitkijken &
anticiperen op

ander toekomst

Mantelzorger voelt zich
alleen

Eigen verwachtingen
zijn fe hoog

Maatschappelijke

druk tof zorgen is Onzekerheid over

toekomst
hoog

Hij kan niet meer alleen zijn, dus ik kan niet meer even
onverwacht het dorp in. Ons vrije leven van een jaar
geleden is helemaal weg en ik sta er 24/7 alleen voor.

Omdat ik niet wil dat de kinderen weten
hoe slecht de nachten soms zijn, wil ik
hen niet vragen om ‘s nachts hier te zijn.

Ik heb het gevoel dat ik mezelf moet wegcijferen in de
zorg voor mijn partner. Zorgen voor een ander en
opkomen voor jezelf zijn soms twee tegenstrijdige dingen

* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank

©

Ongewenst eindpunt:
Mijn grenzen zijn
onduidelik of worden
overschreden

®

13



Comfort van omgeving met geboden zorg en

3. Gebeurtenis é.

ondersteuning

Gebeurtenis Pains 1.
Comfort van omgeving met IF 2.
55 geboden zorg & ondersteuning 3

— 4
Uitval functies & &
opname
DXy
Fases in de cliénftreis 3
4
5
Cliéntreis
o.: o Zorg en ondersteuning
passend bij cliént en
omgeving
Startpunt
Diagnose

Aanbieders hebben
geen goed beeld van
geliefde (cliént)

Naasten hebben
verschillende belangen

en zienswijzen

Bij het verhuizen naar het verzorgingstehuis
gaat er zoveel kennis verloren die CM over
de cliént heeft opgebouwd

Weinig overleg met omgeving over veranderingen in zorg en ondersteuning, bijv.
wijzigen van medicatie.
Onvoldoende kennis van (omgaan met) dementie bij betrokken partijen

. Eigen wil doorzetten door aanbieders
. Veel wisselingen van personeel

Omgeving wordt op de hoogte gehouden en werkt samen met aanbieders d.m.v.
zorgdossier en zorgportaal en betrokkenen allemaal zo veel mogelijk dezelfde informatie

. Levensloop en geschiedenis van cliént is bekend bij betrokkenen

. Tijdige voorbereiding van omgeving en cliént op wat er komen gaat.
. Luisterend oor voor mantelzorger waar hij of zij verhaal kwijt kan.

. Zorg en ondersteuning door vaste gezichten op vaste momenten.

©

Gewenst eindpunt:
Ik help nog waar ik
kan maar heb
verfrouwen in de
professionele zorg
en ondersteuning

@

4 Ongewenst eindpunt:
Ik heb het gevoel
dat er niet goed voor
mijn geliefde wordt

gezorgd :

Omgeving wordt
betrokken en is op de
hoogte van geboden zorg

Weinig overleg met
omgeving over
geboden zorg

Klachten & zorgen
worden niet serieus
genomen

De dokter besloot haar medicatieschema drastisch
te wijzigen zonder dit met ons te overleggen. Daarna
ging het snel slechter met haar en is ze overleden.

* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank

©
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3. Wrap-up Overzicht gebeurtenissen

Gebeurtenissen

Ontvangen van een passende
diagnose

Zelf om leren gaan met
dementie & houding van
omgeving

Vinden van je weg binnen de
zorg & ondersteuning

Het nemen van beslissingen

Bewustwording & bewaken van
grenzen van mantelzorger

Comfort van omgeving met
geboden zorg en ondersteuning

Hefsnel'herkennen van eerste signalen door omgeving en zorgverleners (m.n. HAJ helpf om
diagnose te stellen en vroegtijdig ondersteuning in gang te zetten

Lang diagnose proces zorgt voor onzekerheid en frustratie bij cliént

Diagnosegesprek wordt niet altijd met alle betrokkene gevoerd; dit tot frustratie van cliént
en naasten,vanwege onvervulde-informatiebehoefte - - - - - ________
Cliént ervaart vaak frustratie en verdriet over verliezen van stukjes van zichzelf en autonomie

Client en omgeving zijn op zoek naar praktische adviezen over hoe om te gaan met
dementie, en hoe voor te bereiden op de toekomst

Openheid naar omgeving geeft duidelikheid en helpt om het leven te leven zoals men gewend is

Toegang tot een casemanager is belangrijk in het vinden van de juiste zorg en
ondersteuning. Weg vinden kan anders grote zoektocht zijn.

Cliént ervaart het als belangrijk en prettig om meegenomen te worden in beslissingen
rondom zorg en ondersteuning, zodat dit aansluit bij behoefte en persoonlijkheid.

Cliént wordt vaak niet (voldoende) betrokken bij het nemen van beslissingen
Cliént wil zo lang mogelijk regie houden over eigen leven en heeft er moeite mee daft dit
niet altijd meer gebeurt (of kan).

Het is heel persoonlijk wat men grote (belangrike) of kleine besluiten vindt.

hoort te doen.
Zorgen voor een ander sluipt erin waardoor het onduidelik is wanneer je over je grenzen gaat.

Mantelzorg is 24/7, de zware wissel die dit trekt op mantelzorger wordt niet altijd erkent door
NAAsSten 8NZOIGVEHENEIS.- — - - -« o o
Naasten willen het gevoel hebben (of zeker weten) dat ze zorg over laten aan iemand die
weet wat bij hun geliefde past.

Naasten willen op de hoogte gehouden worden van de zorg die er aan hun geliefde
gegeven wordt en bekend zijn met de personen die de zorg verlenen (vaste gezichten).

15
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Knelpunt in financiering bij overgang van ZVW
4. Financiering naar WLZ

Mogelijkheden voor ontvangen van zorg thuis

Indicatiestelling:

Zorgverzekeringswet

WMO

WLZ

PGB of ZIN

PGB of ZIN (Zorg in natura)

|—> = WLZ thuis in MPT: modulair pakket thuis, waarbij losse onderdelen af

worden genomen en dus meerdere aanbieders de zorg kunnen verlenen

» WLZ thuis in VPT: volledig pakket thuis, waarbij dezelfde zorg als in een

instelling thuis wordt verleend door 1 zorgaanbieder. In de praktijk kan dit

eigenlijk alleen in een aanleunwoning / ¢.q. woning direct naast een

instelling

Omschrijving knelpunt in financiering vanuit cliéntperspectief:

Wijkverpleegkundige van thuiszorg

Gebiedsteams/ dorpenteams

ClIZ (Centrum indicatiestelling zorg)

Cliént begintin
IVW en krijgt
indicatie van

wijkverpleegkundi

Zorgbehoefte van
cliént neemt toe,
aantal
geindiceerde

Zorgbehoefte

cliént valt niet

langer binnen
IVW en WMO en

ClZ geeft zz
indicatie/profiel of

aan cliént vaak
ZZP5 bij dementie,
deze zijn gericht

Binnen profiel past
een aantal uren
zorg, wat vaak niet

} overeenkomt met

het aantal uren

)

Voor zorg uit WLZ
geldt tevens een
eigen biidrage, in
tegenstelling tot

ge voor aantal wordt verwezen op groepswonen wat cliént :
uren loopt op o - - zorg uit ZVW
uren zorg naar WLZ in instelling, niet ontvangt voor
voor thuis wonen overstap naar WLZ.
@ %




Bij zwaardere zorg (WIlz) wordt aantal uren zorg
4. Financiering verloagd en een eigen bijdrage gevraagd

Rekenvoorbeeld zorg ontvangen vanvuit ZVW & WMO vertaald Rekenvoorbeeld zorg ontvangen vanuit WLZ
naar een ZZIP 5 beschermd wonen met intensieve dementiezorg:

Aangevraagde zorg Bedrag per week Extramurale ruimte Bedrag per week
Thuiszorg PV 630 min € 533,18 VV5 indicatie € 950,33
3x per dag; 90 min per
dag
Dagbesteding basis 6 dagd. € 220,75
3 dagen per week
Wondzorg VP 210 min €271,26
Ix per dag; 30 min per Verschil in budget voor € -249,06
dag geleverde zorg t.o.v. ZVW &
. WMO
Schoonmaak 180 min €80,19
Ix per week; 3 uur per
week
Casemanager dementie 60 min €77,50
VP
Totaal aangevraagde zorg €1.199.39

@ * Opmerking: er zijn dus minder uren zorg mogelijk in WLZ t.o.v. ZVW 18
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5. Conclusies & aanbevelingen

2. Zorg en ondersteuning sluiten

. Client wordt onvoldoende betrokken - -
onvoldoende aan bij persoonlijke

3. Huisarts belangrijkste professional

Conclusies

Aanbevelingen

bij beslissingen over eigen situatie

Cliént heeft er moeite mee dat niet alle
beslissingen meer alleen door hem of
haar genomen kunnen worden.
Mantelzorger weet niet hoe of in hoe
verre cliént te betrekken bijnemen van
beslissingen.

Cliént wordt niet (voldoende) betrokken

bij nemen van beslissingen en voelt zich
machteloos en betutteld.

Besluiten over bv. euthanasie die cliént
heeft gemaakt worden later niet
gehonoreerd omdat cliént niet langer
wilsbekwaam is.

Leg de wensen van de cliént vast in
bijvoorbeeld een levenstestament.
Leg levensverhaal van cliént, met

ervaringen, gewoontes en normen vast.

Betrek als naaste en professional
cliénten bij het maken van beslissingen
aangepast op hun capaciteiten om
beslissingen te maken.

Vorm duidelijke afspraken onder
zorgprofessionals over het uitvoeren
van keuzes zoals eerder door cliént
vastgelegd.

behoefte cliént

Dementie ontwikkelt en uit zich bij
iedereen anders en behoefte aan zorg
en ondersteuning is daarnaast sterk
afhankelik van persoonlikheid van cliént
en naasten.

Dagbesteding is regelmatig gericht op
“client met dementie” en niet gericht op
een zinvolle invulling van de dag, passend
bij talenten en persoonlikheid van cliént.
Dagbesteding wordt als soms
denigrerend en stigmatiserend ervaren.
Zorgaanbieders zijn regelmatig
onvoldoende op de hoogte van
persoonlijke geschiedenis (ervaringen,
gewoontes & normen) van de cliént.

Zorg en ondersteuning gericht op
talenten van cliént met dementie en
wat nog wél

Laat mensen als dagactiviteit iets doen
waar ze plezier in hebben, ook met
mensen zonder dementie.

Toets zorg en ondersteuning bij cliént
zelf of a.d.v. levensverhaal van cliént.

@ * De conclusies en aanbevelingen zijn niet o.b.v. prioriteit

voor snelle diagnose

Huisarts is vaak eerste zorgprofessional
bij wie cliént of naaste hulp zoekt.
Signalen van dementie worden door HA
niet altijd serieus genomen of erkent.
Adequaat handelen HA vergroot kans
op snelle en passende diagnose.
Cliénten ervaren een thuisdiagnose in
sommige gevallen als erg positief.

Licht huisartsen beter voor in het
herkennen van signalen van dementie
en de manieren waarop men deze kan
verbloemen.

Laat huisartsen sneller doorverwijzen
voor verdere diagnose.

Zorg voor meer algehele betrokkenheid
van huisartsen bij cliént en naasten
Geef meer bekendheid aan de
mogelikheid van een thuisdiagnose.
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5. Conclusies & aanbevelingen

Conclusies

Aanbevelingen

.Door gebrek aan samenwerking &
communicatie gaat kennis over
cliént verloren

= Gedurende periode waarin de cliént

thuis woont is casemanager vaak een
van belangrijkste aanspreekpunten
voor cliént en naasten bij het helpen
vinden van passende hulp en
ondersteuning.

= Verschillende betrokkenen hebben

vaak wisselende beelden over de
cliént en hoe het met hem of haar
gaat, niet iedereen ziet hetzelfde

= Bij overdracht naar verzorgingshuis

verdwijnt CM uit beeld, daarmee ook
alle kennis die CM gedurende jaren
heeft opgedaan over cliént.

= 7org ervoor dat alle betrokkenen

dezelfde kennis heblben over de
geschiedenis van de cliént,

bijvoorbeeld d.m.v. een levensverhaadl,

met name als de cliént nog in staat is
dit zelf te vertellen.

= Maak gebruik van de digitale

communicatieplatforms als het gaat
om delen van kennis en informatie

= Zorg voor een ‘warme overdracht’ of

voortzetting van de CM bij opname in
verzorging/ verpleeghuis

5. Mantelzorger ervaart hoge interne en

sociale druk tot zorgen voor cliént

Zorgen voor cliént is voor mantelzorger
iets vanzelfsprekends “wat je gewoon
doet”

Ook vanuit omgeving ervaart
mantelzorger de druk dat je voor elkaar
zorgt in goede maar ook in slechte
fijden.

Omgeving ziet niet altijd hoe zwaar
zorgen voor cliént is, omdat ze cliént
slechts voor korte periodes meemaken

Heb als professional in het proces ook
00g voor de mantelzorger, bespreek
de zorg en de ervaring van
draagkracht vs. draaglast.

Bespreek met mantelzorgers hoe
bewust te worden van de grenzen en
hoe die aan te geven. Met nadruk op
het feit dat je zorgen voor een ander
langer volhoudt als je ook tijdig voor
jezelf zorgt.

@ * De conclusies en aanbevelingen zijn niet o.b.v. prioriteit

6

.Overgang van ZVW & WMO naar

WLZ zorgt voor problemen en
onzekerheid bij cliént

Indicaties die afgegeven worden voor
WLZ sluiten niet aan bij situatie wanneer
cliént thuis woont

Cliént krijgt te maken met minder
beschikbare uren voor (thuis)zorg na
overgang naar WLZ.

Cliént krijgt te maken met eigen
bijdragen voor zorg vanuit WLZ, terwijl
deze zelfde zorg eerst zonder eigen
bijdrage geleverd werd.

Daarnaast is er onzekerheid over de
financiering van domotica die (veilig)
langer thuis wonen mogelijk maken

Ga met gemeenten, zorgverzekeraar
en zorgkantoor in overleg om de
"zorgval' te voorkomen.

Breng “zorgval” onder de aandacht bij
VWS

Creéer helderheid over de financiering
van hulpmiddelen die veilig langer thuis
wonen mogelik maken

21



5. Conclusies & Aanvullende conclusies en aanbevelingen
aanbevelingen 0.b.v. onderzoek door Zorgbelang

Aanvullende conclusies en aanbevelingen

* |In de periode van de cliéntreis dementie hebben een aantal leden van het themateam een onderzoek
gedaan gericht op de rol van de case manager bij cliénten met dementie

* |ntotaal hebben 64 cliénten en mantelzorgers meegedaan aan het onderzoek

» Hieronder volgen de belangrijkste conclusies en aanbevelingen:

= Adanbieders en gemeenten: ga meer op zoek naar wegen om met mensen met dementie zelf in
gesprek te komen om hun eigen mening te achterhalen.

= Diagnostiek: is er in Nederland uniformiteit in het stellen van de diagnose dementie? Is er meer
uniformiteit te behalen? Belangrijk is zowel de objectieve criteria alsook de interpretatie van het
verhaal van de patiént of diens naaste. Maar bijvoorbeeld ook de setting waarin de
diagnosestelling plaatsvindt. Zo heeft een diagnose thuis de voorkeur boven een spreekkamer in
het ziekenhuis.

= Huisarts: neem na het bericht dat er een diagnose is gesteld, contact op met de patiént en diens
naaste. Dan kan er ook een “verwijscheck” worden gedaan richting casemanagement dementie.

» Casemanager: pas je waar mogelik aan aan de situatie van de cliént, zoals rekening houden met
leven en ritme werkende mensen.

» De (Friesland) zorgverzekeraar: onderzoek nader of de zorgplannen er zijn en of deze samen met
de cliént tot stand gekomen zijn.

» Alle partijen: geef goede duidelike informatie over de verschillende mogelijkheden qua zorg en
de financiéle gevolgen hiervan in de eigen situatie.

= Alle partijen: blijff aandacht houden voor de persoon en de behoefte van de mantelzorger

= Zorg voor structurele kwaliteitsbewaking om de uitvoering van de functie kwalitatief goed te
houden, los van eventuele veranderingen in opzet of naam van de functie.
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6. Vervolgstap

Next step: een meeting met verschillende partijen vit het zorgveld die te maken hebben met dementie

= De belangrijkste volgende stap is het organiseren van een meeting, waarbij verschillende aanbieders
uit het zorgveld, de zorgverzekeraar en gemeenten worden uitgenodigd.

= Tijdens deze meeting zullen de belangrijkste inzichten uit de cliéntreis worden besproken.

= De aanbevelingen zullen worden gedeeld en zouden moeten leiden tot nieuwe onderlinge afspraken
die de zorg voor cliénten met dementie zou moeten verbeteren.
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Voorbeelden van verschillende beslisthema’s
Beslisthema’s waarmee client en naasten te maken krijgen

Omgaan met het
dagelijks leven

Eten en drinken

Mobiliteit

Ik ben blijdat ik nog
mag rijden, want
anders kan ik niet meer
naar mijn damclub*

verdrietig en het heeft

me veel moeite gekost
om te besluiten geen
auto meer te rijden*

Ik was heel boos en

Persoonlijke verzorging & wc

Huishoudelijke taken

Alleen thuis zijn

000

Het leven in de

samenleving

Sociale verplichtingen

Verjaardagen mijd ik
meestal. Die geven te
veel indrukken en dat
kunnen mijn hersenen
niet meer verwerken.
Daar moet je wel mee
vitkijken, in no-time
raak je ineen
isolement*

Zinvolle dagactiviteit

Regelen van
ondersteuning

Zorg toelaten & inzet prof.

Het voelf alsof ik mijn
man bij het huisvuil zet

* Quote afkomstig uit dementiedagboek van de dementie verhalen bank

o),

Gebruik van hulpmiddelen

Voorbereiden op de

toekomst

Aanpassen of veranderen woning

Ik wil regie over mijn
leven en dus ook over
het einde van mijn
leven kunnen houden*

Als je zover bent daf je
niets meer kunt,
incontinenten in
mensonterende

zonder gedoe kunnen

toestand bent, dan
moet euthanasie

Financién en administratie

Mijn dochter helpt me
met de administratie,
daar snap ik niets meer
van*

Opname in vzh

We zijn snel naar de
notaris gegaan voor
een nieuw testament.

Nu kan mijn vrouw

een inrichting moet*

moeiteloos het huis
verkopen als ik naar
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