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de begeleiding van patiënt en centrale verzorger
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Sam envatting Bij dementerende patiënten 
ontbreken meestal mogelijkheden tot curatief 
handelen; mogelijkheden om iets te doen aan 
het verstoord sociaal functioneren van de pa
tiënt zijn er echter vaak w el Diagnostiek kan 
duidelijkheid bieden over de oorzaken van het 
verstoord sociaal functioneren. Hierdoor kan 
het gedrag van de patiënt beter worden begre
pen. Het bieden van emotionele veiligheid door 
de directe omgeving lijkt een goede basis te 
vormen voor een positieve beïnvloeding van 
het gedrag van de patiënt. Daarnaast heeft de 
centrale verzorger behoefte aan begeleiding en 
ondersteuning. Nietalle ondersteuning iseffec- 
tief. Een combinatie van emotionele en prakti
sche ondersteuning, waarbij rekening werd ge
houden met de individuele mogelijkheden en 
grenzen van cle verzorger, bleek effectief bij 
vrouwelijke huisgenoten van dementerende 
patiënten.

Dr, M.J.F J . Vernooij-Dassen,
Vakgroep Huisarts-, Sociale en Verpleeghuis- 
geneeskunde/VOHA/WOK,
Postbus 9101, 6500 HB Nijmegen.

In le id ing

Dementie vormt voor de huisarts diagnos
tisch en beleidsmatig een ingewikkeld 
probleem. Dat probleem begint al bij de 
overweging om tot diagnostiek over te 
gaan. De geringe curatieve mogelijkheden 
wekken soms twijfel aan het nut van dia
gnostiek, zeker in de beginperiode. Bo
vendien is de diagnostiek tamelijk tijdro
vend. Als de diagnose is gesteld, rijst ver
volgens de vraag of deze wel aan de pa
tiënt moet worden meegedeeld, en ver
wacht de familie een advies over de om
gang met de patiënt. Veel huisartsen heb
ben moeite met het geven van deze advie
zen, omdat zij twijfelen aan de beïnvloed
baarheid van het gedrag van dementeren
de patiënten.1,2 Voor problemen met het 
zelfstandig functioneren van de patiënt 
kunnen wel duidelijke praktische oplos
singen worden geboden.

Niet alleen de patiënt maar ook de fami
lie behoeft aandacht. Binnen de familie- 
en bekendenkring heeft met name degene 
die de verantwoordelijkheid voor de zorg 
op zich neemt -  de centrale verzorger -  
begeleiding nodig. Het is echter vaak 
moeilijk om zowel aan de patiënt als aan 
de centrale verzorger aandacht te beste
den.

In deze complexe zorg zijn argumenten 
om tot handelen over te gaan evenzeer van 
belang als richtlijnen voor dat handelen.
Uitgangspunt voor deze beschouwing is 
dan ook de vraag welke overwegingen en 
richtlijnen bruikbaar zijn voor het beleid 
van de huisarts bij dementerende patiënten 
en hun centrale verzorgers.

Bege le id ing  van de patiënt

Diagnostiek
Heeft het wel zin over te gaan tot diagnos
tiek?

Deze vraag kan worden opgeroepen 
door een aantal ongebruikelijke hindernis
sen. De belangrijkste hindernis is het ge
geven, dat de patiënt vaak geen enkele 
behoefte aan onderzoek heeft, De familie Gedragsproblemen

alleen de huisarts een vermoeden van de
mentie heelt, zonder dat iemand anders 
iets opvalt aan het cognitief functioneren 
van de patiënt, kan de drempel nog hoger 
zijn. Het ligt dan voor de hand de voor- en 
nadelen van diagnostiek af te wegen. 
Daarbij kan het gevoel dat men weinig te 
bieden heeft, een rol spelen.3

Daarmee onder schat men echter de mo
gelijkheden van de huisarts. Het even
wicht binnen een familie kan ernstig wor
den verstoord ais het gedrag van de de
menterende oudere verkeerd wordt geïn
terpreteerd.4 Zo kan het optreden van ach
terdochtig gedrag worden geïnterpreteerd 
als een plotseling opkomende of versterk
te nare eigenschap, terwijl het een ge
dragsprobleem is dat hoort bij liet demen
tiesyndroom. Door goede diagnostiek kan 
de huisarts duidelijk maken waardoor het 
gedrag van de patiënt verandert. Hierdoor 
kan een verstoring van het evenwicht wor
den voorkomen of hersteld.

Als het belang van diagnostiek wordt 
onderschreven, rijst de vraag of de dia
gnostiek door de huisarts moet worden 
uitgevoerd of dat verwijzen meer op zijn 
plaats is. De NHG-Standaard Dementie
syndroom geeft duidelijke richtlijnen voor 
de diagnostiek door de huisarts;*' het de
mentiesyndroom komt in de meeste huis
artspraktijken echter te weinig voor om 
voldoende diagnostische routine op te 
bouwen. Mede gezien het tijdrovende ka
rakter van de diagnostiek, kan men over
wegen hierbij samen te werken met een 
Riagg of een geheugenpolikliniek.

Het is niet vanzelfsprekend dat de dia
gnose dementie aan de patiënt wordt mee- 
gedeeld/’ De schroom die vroeger bestond 
bij de diagnose kanker, lijkt nu nog te 
bestaan ten aanzien het dementiesyn
droom. Een argument om de diagnose wél 
mee te delen, is de mogelijkheid dat de 
patiënt hiervan wel een vermoeden heeft, 
maai' dit met niemand durft te delen. Het 
geheim houden van de diagnose voor de 
patiënt kan zijn isolement vergroten.

komt in veel gevallen wel met een ver
zoek, maar de patiënt ziet dan geen pro
bleem en vindt onderzoek niet nodig. Als

Richtlijnen voor de omgang met gedrags
problemen van dementerende patiënten 
zouden idealiter gebaseerd moeten zijn op
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de resultaten van experimenteel onder
zoek. Meer dan bouwstenen voor zulke 
richtlijnen zijn er echter vooralsnog niet.

Uit onderzoek naar de betekenis van 
gedrag van dementerende patiënten kwam 
naar voren dat zij zich zeer onveilig voel
den.7 Sommige gedragingen, zoals agres
sief en passief gedrag, kunnen worden op
gevat als algemeen menselijk gedrag in 
een onveilige situatie.1A>

Uit ander onderzoek bleek dat de ernst 
van de gedragsproblemen niet altijd paral
lel liep met het de ernst van het dementieel 
proces.10'12 De mate van neuroticisme en 
de vijandigheid van de centrale verzorger 
jegens de patiënt waren van invloed op het 
door diezelfde centrale verzorgers waar
genomen geagiteerd of agressief ge
drag.13,14

Deze gegevens wijzen erop dat ook de 
interactie tussen de dementerende patiënt 
en de centrale verzorger van invloed kan 
zijn op de gedragsproblemen. Vanuit deze 
optiek wordt in sommige instellingen ge
bruik gemaakt van benaderingen waarbij 
het accepteren en uiten van gevoelens cen
traal staan, zoals de ‘resolution therapy’ en 
‘validation,lus

Hoewel nog weinig bekend is over ef
fecten van actieve gedragsbenvloeding, is 
wel onderzoek gedaan naar relaties tussen 
verschillende benaderingen van patiënten 
en effecten op centrale verzorgers.16 Een 
benadering met een negatieve emotionele 
ondertoon (zoals bekritiseren) en actief 
management (het leven van de patiënt in 
hoge mate regelen) hingen samen met het 
als zwaar ervaren van de zorg en de wens 
de patiënt te laten opnemen. Daarentegen 
bleek ‘aanmoediging’ (pogingen om de 
patiënt te prijzen, gevoelens van de patiënt 
te bespreken of de zonnige kant van het 
bestaan te bekijken) samen te hangen met 
het gevoel dat men de zorg wel aankon en 
er ook wel mee wilde doorgaan.17

In al deze benaderingen wordt de pa
tiënt emotionele veiligheid geboden door 
een positieve benadering waarin accepta
tie en het laten uiten van gevoelens op de 
voorgrond staan. Om zo’n positieve bena
dering toe te kunnen passen, zal de centra
le verzorger waarschijnlijk zelf het gevoel 
moeten hebben dat hij de zorg aankan.

Zelfstandig functioneren
Het vaststellen van de mate van zelfstan
dig functioneren van de patiënt maakt deel 
uit van het diagnostisch proces.3 Op gelei
de van de verdere ontwikkeling kan dan 
worden bepaald wanneer extra hulp nodig 
is.18,,i; Daarbij dient men te bedenken dat 
hulp die objectief nodig is, niet altijd kan 
worden ingezet. Enerzijds stagneren de 
mogelijkheden van de thuiszorg door be
zuinigingen, anderzijds wil niet iedereen 
hulp;12 sommige verzorgers storten zich 
geheel op de zorg om zich op die manier 
staande te houden in hun moeilijke situa
tie. h

Het bespreken van de voor- en nadelen 
van hulp kan een middel zijn om te voor
zien in de behoefte aan ondersteuning van
de centrale verzorger.

Begeleiding van de centrale 
verzorger

‘Diagnostiek’
De huisarts ontmoet de centrale verzorger 
in twee rollen: als iemand die zorg geeft 
en als iemand die zorg behoeft. De centrale 
verzorger staat voor de taak om de patiënt 
een adequate zorg te bieden en kampt te
gelijkertijd met gevoelens van anticipe
rende rouw, omdat de patiënt geleidelijk 
zo verandert, dat hij als het ware beetje bij 
beetje verdwijnt, terwijl hij nog leeft.

Het beleid van de huisarts kan zich rich
ten op de vraag of de centrale verzorger het 
gevoel heeft de zorg voor de dementeren
de oudere aan te kunnen. Dit gevoel van 
competentie kan worden vastgesteld, zo
wel door te luisteren naar de wat de ver
zorger hierover spontaan te zeggen heeft, 
ais door er gericht naar te vragen. Hiervoor 
is een vragenlijst ontwikkeld die voor on
derzoeksdoeleinden is gevalideerd, maai' 
voor de praktijk te lang is.12 Deze vragen
lijst biedt wel subthema's en aandachts
punten die ook voor de praktijk van belang 
zijn, met name:
-  de (on)tevredenheid over de patiënt als 

verzorgde;
-  de (on)tevredenheid over zichzelf in de 

rol van verzorger;
-  de consequenties van de zorg voor het 

persoonlijk leven.

Naar tevredenheid kan beter niet direct 
worden gevraagd, omdat de kans op soci
aal wenselijke antwoorden dan groot is. 
Men kan bijvoorbeeld wél vragen o f de 
centrale verzorger het gevoel heeft dat de 
dementerende hem dwars wil zitten of zijn 
zin wil krijgen. Verder kan men vragen of 
de centrale verzorger zichzelf al dan niet 
geschikt vindt om voor de patiënt te zor
gen, en of hij het gevoel heeft niet zoveel 
voor de patiënt te doen als hij zou kunnen 
of moeten. Daarnaast kan men nagaan of 
de centrale verzorger nog genoeg tijd heeft 
voor zichzelf, of hij de patiënt alleen kan 
laten, en of hij het gevoel heeft dat de 
patiënt hem voortdurend nodig heeft. Het 
gevoel van competentie is overigens on
derhevig aan verandering; het is van be
lang deze veranderingen te volgen.

Voor risicogroepen is extra aandacht 
gewenst. De risico's worden gevormd 
door factoren die een negatieve invloed 
hebben op het gevoel van competentie. Dit 
kunnen kenmerken zijn van zowel de pa
tiënt als van de centrale verzorger zelf. Een 
risicogroep vormen verzorgers van patiën
ten met (volgens de centrale verzorger) 
agressief gedrag;20“24 het is extra moeilijk 
om voor iemand te zorgen door wie je je 
agressief benadert voelt. Verder zijn vrou
welijke centrale verzorgers kwetsbaarder 
dan mannen, en hetzelfde geldt voor meer 
neurotische verzorgers.12

Ondersteuningsmogelijkheden
Adequate professionele ondersteuning 
van het gevoel van competentie vereist 
kennis en vaardigheid. Zo kan steun met 
goede bedoelingen gegeven worden, maai’ 
niet aansluiten bij de behoeften van de 
verzorger en zelfs zijn gevoel van eigen
waarde aan tasten. Het idee dat men gehol
pen moet worden, kan een gevoel van 
falen veroorzaken.

Het is dan ook niet verwonderlijk dat 
niet iedere vorm van ondersteuning effec
tief is. De invloed van hulp door familie en 
bekenden op het verlichten van de zorglast 
is in sommige onderzoeken wél25,26 en in 
andere niet aangetoond.24,27 Ook de effec
ten van professionele hulp die binnen een 
experimentele opzet zijn bestudeerd, zijn 
niet eenduidig.28 In de onderzoeken waar
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in een positief effect werd vastgesteld, be
stond de interventie uit emotionele steun 
of een combinatie van emotionele en prak
tische steun.28'31 Het uitblijven van een 
effect van de interventie in andere onder
zoeken kan te wijten zijn aan het gebrek 
aan theoretisch onderbouwde interventies 
en het niet aansluiten van de interventie bij 
problemen van de verzorger.32,33

In ons eigen onderzoek vormde het gevoel 
van competentie van de centrale verzorger 
het uitgangspunt van de hulpverlening.34,35 
De interventie bestond uit praktische en 
emotionele ondersteuning om te voorko
men dat de verzorger er zelf ‘onderdoor’ 
zou gaan, In deze benadering leerde hij 
zijn eigen mogelijkheden en onmogelijk
heden kennen, en hanteren en waarderen. 
De interventie was gericht op problemen 
in de actuele situatie en niet op het oplos
sen van problemen uit het verleden. Emo
tionele steun werd voor een belangrijk 
deel gegeven door actief te luisteren.36 Op 
die manier kreeg de centrale verzorger 
gelegenheid gevoelens te uiten en kon 
hulp worden geboden bij het hanteren van 
deze gevoelens. Ook was het mogelijk 
uiting te geven aan waardering voor de 
centrale verzorger

De praktische steun bestond uit het sa
men nagaan of er voor problemen gemak
kelijke, haalbare oplossingen te vinden 
waren door iets te doen, een plan te maken, 
of iets te organiseren. Deze vormen van 
steun zijn erop gericht het gevoel van ei
genwaarde van de centrale verzorger in 
stand te houden. Zij zijn er ook op gericht 
het gewone leven voor patiënt en verzor
ger zo goed mogelijk door te laten gaan.

Deze vorm van ondersteuning bleek een 
gunstig effect te hebben op vrouwelijke 
huisgenoten. Deze groep verzorgers was 
zowel emotioneel als praktisch onder
steund; de overige centrale verzorgers 
hadden alleen praktische steun gekregen.28

In ons onderzoek is deze vorm van on
dersteuning gegeven door gezinsverzorg- 
sters, die vier uur per week aanwezig wa
ren. Een voordeel was dat zij niet apart 
kwamen om problemen te bespreken, 
maar praktisch werk en emotionele hulp
verlening konden combineren.

Huisartsen beschikken weliswaar over 
weinig tijd, maar hebben vaak wel toegang 
tot de patiënt en de centrale verzorger, en 
kunnen door aandacht te schenken aan de 
beleving van de situatie door de centrale 
verzorger emotionele steun bieden en 
praktische hulp organiseren.

Beschouw ing

Het belangrijkste argument om over te 
gaan tot handelen bij een dementerende 
patiënt en zijn centrale verzorger, is het 
feit dat het ztnvol en mogelijk is de inter
actie tussen de patiënt en de centrale ver
zorger te beïnvloeden. Hoewel hiermee 
niets aan de oorzaak van het dementiesyn
droom wordt gedaan, wordt wel het kern
probleem van het onbegrijpelijke gedrag 
van de patiënt benaderd. De huisarts be
schikt bij de aanpak van dit kernprobleem 
over een unieke combinatie van medische 
en sociale kennis en vaardigheden en de 
mogelijkheid tot het bieden van continuï
teit. Diagnostiek kan bijdragen tot een 
juiste interpretatie van het gedrag van de 
patiënt, adviezen over de omgang met de 
patiënt kunnen bijdragen tot een gevoel 
van emotionele veiligheid en hierdoor tot 
een vermindering van de gedragsproble
men, en een combinatie van emotionele en 
praktische steun kan het gevoel van com
petentie van de centrale verzorger onder
steunen.

De mogelijkheden van de huisarts in de 
zorg voor de dementerende patiënt en zijn 
centrale verzorger zijn ruim, maar worden 
ook begrensd. Het geven van adequate 
ondersteuning aan de patiënt en de centra
le verzorger vereist veel kennis en vaar
digheid. Onderzoek biedt momenteel een 
duidelijke bijdrage aan de kennis over mo
gelijkheden tot ondersteuning van centrale 
verzorgers, maar er wordt nog weinig on
derzoek gedaan naar mogelijkheden tot 
ondersteuning van patiënten.

Een andere begrenzing vormen de mo
gelijkheden tot samenwerking met andere 
hulpverleners. Bezuinigingen in de thuis
zorg beperken ook de beleidsmogelijkhe- 
den van de huisarts.
De duidelijkste grens vormen de moge
lijkheden van de familie. De familie is

meestal in hoge mate bereid tot ondersteu
ning van de patiënt. De huisarts kan een 
belangrijke rol spelen bij het continueren 
van de zorg thuis, maar ook bij het signa
leren van grenzen aan de mogelijkheden 
van de familie. Deze grenzen kunnen zo
wel tot uiting komen in lichamelijke en 
geestelijke uitputting van de verzorger, als 
in verbale of fysieke agressie ten opzichte 
van de patiënt.37 Opname in een verpleeg- 
of verzorgingshuis kan dan de patiënt 
meer emotionele veiligheid bieden, en kan 
de verzorger de gelegenheid geven weer 
tot rust komen/™
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