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Over deze leidraad

Oud en gelukkig

De leidraad Oud en Gelukkig geeft een overzicht van
kennisproducten met betrekking tot de ondersteuning
van ouderen met verstandelijke beperkingen. Met deze
kennisproducten kan je de ondersteuning van cliénten
verder vormgeven, onderbouwen en/of toetsen.

Deze leidraad is voor directe begeleiders, stafmedewerkers,
behandelverantwoordelijken en alle anderen die met
name in de langdurige gehandicapten-zorg betrokken

zijn bij de ondersteuning van ouderen met verstandelijke
beperkingen.

De leidraad is zowel offline als online te gebruiken.
Je kunt de leidraad online vinden via
kennispleingehandicaptensector.nl/leidraad-startpagina-OIV

Binnen de doelgroep ouderen met verstandelijke
beperkingen zijn diverse subgroepen: vitale ouderen,
ouderen met moeilijk verstaanbaar gedrag, ouderen
met ernstige meervoudige beperkingen, ouderen

met psychogeriatrische problematiek, ouderen met
somatische problematiek. Per doelgroep is een lijst met
kennisproducten beschikbaar.

De kennisproducten zijn alleen online te vinden. Ze
worden allemaal ingeleid door een casus met een
ondersteuningsvraag. Daarna volgt informatie over:
doelgroep, betreffende domeinen van kwaliteit van
bestaan, toelichting op het kennisproduct, ervaringen
met het product en informatiebronnen.

Graag horen wij wanneer er op- en aanmerkingen
of aanvullingen zijn op de leidraad en/of de kennis-

producten. Door samen kritisch te zijn kan de leidraad
verder worden ontwikkeld.
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Algemeen

Deze leidraad helpt begeleiders en organisaties bij het
maken, onderbouwen en toetsen van hun ondersteuning
van ouderen met verstandelijke beperkingen. De leidraad
richt zich vooral op ouderen in woonvoorzieningen die
daar begeleiding, verzorging en/of verpleging ontvangen,
al dan niet met gedragsregulering (mensen met ZZP 3VG
t/m 8VG).

We hebben ruim 40 kennisproducten beschreven. Uit

de inventarisatie van ‘Ouderen in het vizier 1’ bleek dat
begeleiders, stafmedewerkers, onderzoekers, verwanten
en ouderenadviseurs met deze kennisproducten werken
en deze aanraden aan anderen.

We hebben met opzet voor deze modulaire indeling
gekozen. Zo kan je zelf de onderwerpen kiezen die voor
jou of jouw organisatie belangrijk zijn. Bovendien maakt
het de leidraad ook toegankelijk voor ondersteuners
van ouderen buiten de primaire doelgroep. Sommige
kennisproducten zijn ook voor hen bruikbaar.

De leidraad bouwt voort op Ouderen in het vizier 1
(http://www.kennispleingehandicaptensector.nl/
gehandicaptenzorg/ouderen-in-het-vizier-gb.html) en
op de Toolkit Ouderen van de VGN (http://www.vgn.nl/
toolkitouderen).

Toelichting begrippen

In de leidraad komen verschillende begrippen en
onderwerpen aan de orde die we hier toelichten.

Definitie ouderen met verstandelijke beperkingen
Het is bekend dat mensen met verstandelijke
beperkingen een verhoogde kwetsbaarheid hebben®?.
Hoe ernstiger de beperkingen, hoe jonger zij
kwetsbaarder worden en hoe eerder zij als ouderen
worden gezien. Daarbij gelden de volgende regels: >>¢

e mensen met (zeer) lichte verstandelijke beperkingen:
65 jaar en ouder;

e mensen met matige verstandelijke beperkingen: 50
jaar en ouder;

e mensen met (zeer) ernstige verstandelijke
beperkingen: 40 jaar en ouder;

e mensen met het Downsyndroom - ongeacht het
niveau van verstandelijke beperkingen: 40 jaar en
ouder;

e mensen van wie het niveau van de verstandelijke
beperkingen niet bekend is: 50 jaar en ouder.

Karakteristieken van ouderen met verstandelijke
beperkingen

Veroudering van mensen met verstandelijke beperkingen
verloopt anders dan bij andere mensen. In het algemeen
krijgen zij vaker te maken met lichamelijke en psychische
aandoeningen. Deze aandoeningen komen bovendien
voor op relatief jonge leeftijd. Een bekend voorbeeld
hiervan is vroegtijdige dementie bij mensen met het
Downsyndroom. Hierdoor nemen hun vaardigheden

af en daarmee hun draagkracht en veerkracht. Zij zijn
dus veel kwetsbaarder dan voorheen en kwetsbaarder
dan anderen%%!, Quderen hebben bovendien vaak
specifieke levensvragen, bijvoorbeeld over zingeving,
eindigheid, rouw en verlies. Ook verandert de aard en

de omvang van hun sociale netwerk *¢122°_ Dat alles
betekent dat ook de ondersteuning die zij nodig hebben
verandert wanneer zij ouder worden.

In deze leidraad besteden we uiteraard aandacht aan
de kwetsbaarheid van ouderen met verstandelijke
beperkingen en aan passende ondersteuning. Toch zal
de nadruk liggen op hun leven, hun ervaringen en hun
eigenheid. Die zijn waardevol, voor henzelf en voor de
mensen om hen heen. Dat maakt wie ze zijn, dat maakt
hen uniek.

De verhalen en ervaringen van ouderen worden niet altijd
op waarde geschat. Maar hun inbreng is zo waardevol,
ook al zijn veel van hun verhalen en ervaringen ’van
vroeger’; juist die verhalen dragen bij aan wat ook
vandaag de dag belangrijk is. ‘Als de zon ondergaat,
komen er sterren aan de hemel, die men bij dag niet
ziet’?
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Achterliggende visie

De basis van goede ondersteuning van ouderen is dat

hun eigenheid en hun leven tot dan toe gerespecteerd
worden. Ondanks de toenemende en veranderende
ondersteuningsbehoeften, blijven hun fundamentele
menselijke behoeften hetzelfde.

De ondersteuning wordt dan ook gekenmerkt door
gelijkwaardigheid. Tegelijkertijd bevinden ouderen zich in
een positie waarin altijd sprake zal zijn van een bepaalde
afhankelijkheid. Ondersteuners in het sociale netwerk,
mantelzorgers en professionals moeten zich daar altijd
bewust van zijn. Dat vergroot het gevoel van eigenwaarde
van mensen met verstandelijke beperkingen. De
ondersteuning is dan ook belevingsgericht en respectvol.
Het draait om de individuele, menselijke maat en om hun
zingeving met als doel: een goede kwaliteit van bestaan
en zo gelukkig als mogelijk zijn.

Deze leidraad wil ook de levenservaring van ouderen
waarderen, in beeld brengen en benutten. Ouderen
hebben al een heel leven achter zich, met alle mooie

en minder mooie ervaringen en herinneringen.
Tegelijkertijd hebben zij wel ondersteuning nodig. Hoe

de ondersteuning verder wordt vorm gegeven, hangt

af van hun behoeften en vragen. Belangrijk is dat zij
ondersteund worden bij de achteruitgang van hun
vaardigheden en, zo gewenst, gestimuleerd worden om
te behouden wat ze hebben. Behalve instandhouding en
voorkomen van achteruitgang, zijn er wellicht nog nieuwe
ontwikkelingsmogelijkheden op geestelijk, emotioneel of
zelfs fysiek vlak.

Professionals worden gefaciliteerd om die ondersteuning
te bieden. Dit kan bijvoorbeeld door meer aandacht voor
ondersteuning van ouderen in opleidingen, zorgvuldige
en gedegen psychodiagnostiek, ondersteuning en/of
consultatie van specialisten bij veranderende gezondheid
en zingevingsvragen.

Uitgangspunten bij het vaststellen en vormgeven van de

ondersteuning zijn de acht domeinen van de kwaliteit van
bestaan (en geclusterd in drie hoofdfactoren)?:

4 | Leidraad OIV

emotioneel welbevinden;
lichamelijk welbevinden;

materieel welbevinden;
» hoofdfactor: welbevinden

zelfbepaling;

persoonlijke ontwikkeling;
(hoofdfactor onafhankelijkheid)

interpersoonlijke relaties;
sociale inclusie;

rechten.
» hoofdfactor: sociale participatie

Deze thema’s vormen de basis voor deze leidraad.
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Visie doelgroepen

Visie op de ondersteuning van oudere mensen met
verstandelijke beperkingen; leidraad voor hun
ondersteuners en andere betrokkenen.

Binnen de doelgroep ouderen met verstandelijke

beperkingen zijn er uiteraard veel verschillen.
Wij onderscheiden vijf specifieke doelgroepen:

o ouderen met ernstige meervoudige beperkingen;

o ouderen met ernstige lichamelijke beperkingen;

o ouderen met moeilijk verstaanbaar gedrag;

o ouderen met psychogeriatrische problematiek;

e vitale ouderen.
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Ouderen met ernstige
meervoudige beperkingen

Toelichting

Sommige mensen met verstandelijke beperkingen
hebben zoveel bijkomende lichamelijke beperkingen
dat zij altijd ondersteuning van anderen nodig hebben.
In Nederland zijn er ongeveer 10.000 volwassenen met
EMB!.

Karakteristieken
Personen met ernstige meervoudige beperkingen
hebben:

o (zeer) ernstige verstandelijke beperkingen;
(ontwikkelingsleeftijd tot ongeveer 2 jaar)

o ernstige motorische beperkingen;

e (vaak) ernstige zintuiglijke beperkingen, met
beschadigde prikkelverwerking.

Deze beperkingen en stoornissen kunnen variéren in
ernst en optreden in verschillende combinaties. Deze
verscheidenheid is typerend voor personen met EMB2.

Leeftijd
Mensen met EMB worden gezien als ouderen wanneer zij
40 jaar of ouder zijn.

Ondersteuning
In de ondersteuning van ouderen met EMB staat centraal:

e respecteren van hun leven en eigenheid;
o belevingsgerichte ondersteuning;

o lichamelijk welbevinden;

e contact en communicatie;

e stimulering.
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Ouderen met ernstige
lichamelijke beperkingen

Toelichting

Bekend is dat mensen met verstandelijke beperkingen
meer lichamelijke aandoeningen hebben dan mensen
zonder verstandelijke beperkingen. Ouderen met
verstandelijke beperkingen krijgen op relatief jonge
leeftijd ook nog ouderdomsaandoeningen. Zij zijn
daardoor extra kwetsbaar®*.

Karakteristieken

De lichamelijke beperkingen kunnen veel en divers

zijn. Denk bijvoorbeeld aan motorische problemen,
aandoeningen aan hart, vaten, maag en darmen, het
verlies van spiermassa, botontkalking en zintuiglijke
beperkingen®*. Het gaat er ook om hoeveel beperkingen
mensen ervaren door deze aandoeningen. Voor deze
doelgroep bestaat dan ook geen exacte definitie.

Leeftijd

Het is afhankelijk van het niveau van de verstandelijke
beperkingen en de aan- of afwezigheid van het
Downsyndroom vanaf welke leeftijd bij deze doelgroep
wordt gesproken over ouderen.

Ondersteuning
In de ondersteuning van ouderen met ernstige
lichamelijke beperkingen staat centraal:

e respecteren van hun leven en eigenheid;

e aandacht voor lichamelijke beperkingen (invoelen,
voorkomen van verergering, verlichten van pijn;
inzetten hulpmiddelen)

e levensvragen en eindigheid.

Ouderen met moeilijk
verstaanbaar gedrag

Toelichting

Moeilijk verstaanbaar gedrag komt in de VG-sector veel
voor®. De laatste decennia wordt sterk benadrukt dat
moeilijk verstaanbaar gedrag vooral vragen om hulp zijn,
omdat andere manieren om ongenoegen aan te duiden
niet worden begrepen.

Karakteristieken

Personen met moeilijk verstaanbaar gedrag worden via
het Consensusprotocol Ernstig Probleemgedrag (CEP)® als
volgt omschreven:

e het gedrag van de persoon houdt een ernstig gevaar
in en/of;

e het gedragvan de persoon vormt een ernstige
bedreiging en/of;

e het gedragvan de persoon leidt tot een ernstige
stagnatie van de ontwikkeling (niet ten gevolge van
verstandelijke beperkingen) en/of;

e het gedrag van de persoon heeft (indirect) een
ernstige aantasting van de kwaliteit van het bestaan
van de persoon tot gevolg en/of;

e het gedragvan de persoon is anderszins onhoudbaar
voor de persoon zelf en/of andere personen en/of
zaken of voorwerpen in de omgeving.

Het CEP geeft vervolgens een aantal niveaus van moeilijk
verstaanbaar gedrag aan.

Leeftijd

Het is afhankelijk is van het niveau van de verstandelijke
beperkingen en de aan- of afwezigheid van het
Downsyndroom vanaf welke leeftijd bij deze doelgroep
gesproken wordt van ouderen.

Ondersteuning
In de ondersteuning van ouderen met moeilijk
verstaanbaar gedrag staat centraal:

e respecteren van hun leven en eigenheid;

e verminderen van moeilijk verstaanbaar gedrag of de
gevolgen ervan door aandacht voor de oorzaken.
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Ouderen met
psychogeriatrische
problematieken

Toelichting

Bij mensen met een verstandelijke beperking komt
dementie vaker voor dan bij normaal begaafde mensen’.
De onderliggende oorzaak van de verstandelijke handicap
brengt in sommige gevallen een verhoogde kans op
dementie met zich mee. Voorbeelden daarvan zijn
mensen met het Downsyndroom, Sanfilipposyndroom en
mensen die vaak epileptische insulten hebben. Behalve
bij het Downsyndroom en Sanfilipposyndroom is nog
maar heel weinig bekend over dementie bij bepaalde
syndromen.

Karakteristieken

Mensen met psychogeriatrische problemen ervaren
problemen die worden veroorzaakt door beperkingen
van de geestelijke vermogens op hogere leeftijd. Meestal
gaat het om dementie. Karakteristieken van dementie zijn
onder andere: vergeetachtigheid, moeite met oriéntatie,
geen plannen meer kunnen maken, onrust en dwalen,
emotioneel labiel zijn, handelingen niet meer kunnen
uitvoeren, niet meer weten wat te doen met bekende
voorwerpen, bekende mensen niet meer herkennen,
moeite hebben met het begrijpen en gebruiken van taal,
verstoring van het dag-nachtritme, verandering van
karakter®.

Leeftijd

Het is afhankelijk is van het niveau van de verstandelijke
beperkingen en de aan- of afwezigheid van het
Downsyndroom vanaf welke leeftijd bij deze doelgroep
gesproken wordt van ouderen.

Ondersteuning
In de ondersteuning van ouderen met psychogeriatrische
problemen staat centraal:

e respecteren van hun leven en eigenheid;
e aandacht voor belevingsgerichte ondersteuning;

e stimuleren van de zintuigen.
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Vitale ouderen

Toelichting

Een bekend gezegde is ‘ouderdom komt met gebreken’.
Dat klopt ook. Maar sommige ouderen blijven tot op
hoge leeftijd vitaal en hebben weinig tot geen last van
ouderdomsaandoeningen.

Karakteristieken

Vitale ouderen hebben weinig tot geen lichamelijke of
psychische beperkingen. Ook hun sociale en spirituele
welbevinden ervaren zij als goed.

Leeftijd

Het is afhankelijk van het niveau van de verstandelijke
beperkingen en de aan- of afwezigheid van het
Downsyndroom vanaf welke leeftijd gesproken wordt van
ouderen.

Ondersteuning

In de ondersteuning van vitale ouderen staat zelfbepaling
centraal. Wanneer zij ondersteuning nodig hebben is hun
zelfbepaling leidend.
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