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Samenvatting

Inleiding: De zorg voor dementerende patiënten is een belangrijke maatschappelijke uitdaging. Naast de ziektediagnostiek is 
de vaststelling van de zorgbehoefte van de patiënt van groot belang. In dit artikel wordt op basis van literatuur en 
expertadvies een werkdocument opgesteld om de zorgdiagnose bij thuiswonende dementerenden in kaart te brengen. 
Methode: Via een systematisch literatuuronderzoek werden de componenten van zorgdiagnose geïnventariseerd. Vervolgens 
werd na semigestructureerde interviews bij zestien zorgverleners en twee mantelzorgers de inventaris verder ontwikkeld en 
een werkdocument opgesteld. Resultaten: De literatuur over zorgdiagnose is recent en er zijn slechts weinig studies met 
eenduidige resultaten. Alle auteurs zijn het er echter over eens dat het inventariseren van de zorgbehoefte leidt tot een 
betere zorgplanning en een hogere levenskwaliteit van zowel patiënt als mantelzorger. Als synthese van het 
literatuuronderzoek en semigestructureerde interviews wordt een werkdocument voorgesteld om tijdens een multidisciplinair 
overleg (MDO) de zorgbehoefte bij een thuiswonende, dementerende patiënt en zijn mantelzorger te inventariseren. Besluit: 
Het in kaart brengen van de zorgbehoefte van een thuiswonende, dementerende patiënt en zijn mantelzorger is belangrijk. 
Het voorgestelde document kan dienen als leidraad tijdens een multidisciplinair overleg.

Care diagnosis for demented patients living at home. A new concept?
Abstract

Objectives: In addition to diagnosing the disease, establishing the care needs of people suffering from dementia is of 
paramount importance. Based on a literature review and expert advice, a working document has been drawn up in this article 
to determine the care diagnosis of dementia patients living at home. Method: The components of care diagnosis were listed 
by means of a systematic literature review. The inventory was then further adapted and a working document was developed 
using semi-structured interviews of sixteen professional caregivers and two informal carers. Results: The literature on care 
diagnosis is recent, and there are only a few studies with unequivocal results. However, all authors agree that making an 
inventory of the care needs results in better care planning and a better quality of life for both patient and informal carer. A 
synthesis of the literature review and semi-structured interviews led to a working document proposing the creation of an 
inventory of the care needs for a dementia patient living at home and his/her informal carer during a multidisciplinary 
consultation. Conclusion: It is important to determine the care needs of a dementia patient living at home and his/her informal 
carer. The proposed document may serve as a guideline during a multidisciplinary consultation.
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Het begrip zorgdiagnose bij personen met dementie is een relatief nieuw begrip. 1 Het betekent de vaststelling van de 
zorgbehoefte van de patiënt en de zorgbelasting en draagkracht van de mantelzorger. Voordat er sprake is van zorgdiagnose 
heeft de patiënt, samen met zijn behandelende arts(en), familie en andere zorgverstrekkers, al een hele weg afgelegd. De 
huisarts stelt de diagnose in samenwerking met een geriater, een neuroloog, een ouderenpsychiater, een psycholoog en/of 
anderen. 2 Nadat er een aantal onderzoeken zijn verricht en de diagnose is meegedeeld aan de patiënt en zijn mantelzorger, 
wordt hij weer overgelaten aan de goede zorgen van de huisarts. En nu?

Eens de (etiologische) diagnose gesteld, is het aan de huisarts om in samenwerking met de andere zorgverstrekkers van de 
eerste lijn ervoor te zorgen dat de patiënt in optimale omstandigheden thuis verzorgd kan worden. Maar wat zijn optimale 
omstandigheden? Welke zorg heeft de patiënt nodig? De meeste huisartsen voelen intuïtief de zorgbehoefte van hun patiënt 
aan, maar de nodige systematiek hierin ontbreekt.

Over het algemeen is het de wens van de patiënt en diens naasten om zo lang mogelijk in de eigen woonomgeving te blijven. 
Het zorgaanbod zal hier dan ook op gericht moeten zijn. Onderzoek toont aan dat door ondersteuning van de mantelzorger 
het moment van institutionalisering en overlijden van de patiënt uitgesteld kan worden. 3

De gevolgen van de zorg voor een dementerend familielid zijn onderzocht. Mantelzorgers vertonen meer depressieve 
klachten, hebben een minder goede fysieke conditie, maken hogere kosten door ziekte en bevinden zich vaker in isolement 
dan mantelzorgers die voor een familielid zorgen zonder dementie. 4 De belasting die hierdoor ontstaat, kan objectief worden 
gemeten door inventarisatie van de aard van de zorg en de tijd die ermee is gemoeid. Hoe echter de belasting van deze zorg 
wordt ervaren is zeer individueel bepaald en afhankelijk van allerlei factoren.

Naast alle negatieve gevolgen voor de mantelzorger is er ook de bevinding dat de zorg voor een naaste ook positieve 
gevolgen kan hebben. 5 , 6 Het geeft een taak en daginvulling, maar ook voldoening en waardering van anderen. Uit 
onderzoek blijkt dat echtgenoten meer toenadering voelen tot hun partner met dementie. 7

Om inzicht te ontwikkelen in deze problematiek werden de volgende onderzoeksvragen gesteld:

1. Wat betekent ‘zorgdiagnose’ bij een dementerende patiënt en zijn mantelzorger?

2. Welke mogelijke voordelen biedt het stellen van een zorgdiagnose bij een dementerende patiënt en zijn mantelzorger?

3. Welke onderwerpen zijn belangrijk binnen het concept ‘zorgdiagnose’?

Methode

Om een antwoord te formuleren op de gestelde vragen werd een literatuuronderzoek uitgevoerd en semigestructureerde 
interviews.

A. Systematisch literatuuronderzoek naar het begrip ‘zorgdiagnose’

Er bestaat geen specifieke MeSH-term voor ‘zorgdiagnose’. De termen die het dichtst aanleunden bij de onderzoeksvragen, 
zijn ‘dementia’, ‘physicians, family’, ‘patient care team’, ‘home care services’ en ‘patient care planning’. De zoekterm ‘dementia’ 
werd telkens gecombineerd met én van de andere zoektermen. De zoektocht werd gelimiteerd tot publicaties van de laatste 
vijf jaar die in het Engels of het Nederlands verschenen zijn. Vervolgens werd een selectie gemaakt na het lezen van titels en 
abstracts: alleen artikelen die vermelding maken van zorgdiagnose bij dementerende patiënten werden geïncludeerd voor 
verdere verwerking. Ook recente praktijkrichtlijnen werden geïncludeerd, evenals relevante literatuur die gevonden werd in de 
referentielijsten van de geïncludeerde publicaties.

B. Semigestructureerde interviews

Op basis van gegevens en suggesties uit de literatuur werd een eclectische lijst samengesteld van componenten die deel 
kunnen uitmaken van zorgdiagnose. Deze lijst werd nog aangevuld naar aanleiding van een recent verschenen publicatie van 
Moniz-Cook en collega’s die een Europese consensus beschrijft over uitkomstmaten voor interventieonderzoek in de zorg 
voor dementerenden. 8 Door al deze componenten te inventariseren kon een indeling worden gemaakt in vijf clusters: de 

M. Vermanderea Zorgdiagnose bij thuiswonende, dementerende patiënten. Een nieuw concept?. 10.1007/s12439-012-0004-2 2



patiënt, de mantelzorger, de professionele verzorger, de veiligheid van de patiënt en beslissingen rond het levenseinde. Deze 
lijst werd vervolgens getoetst door haar voor te leggen aan zestien professionele zorgverleners en twee mantelzorgers in een 
semigestructureerd interview. Om een zo volledig mogelijk beeld te krijgen werden huisartsen, verpleegkundigen in een 
woon- en zorgcentrum, thuisverpleegkundigen, een verpleegexpert geriatrie bij het Wit-Gele Kruis, de coördinator van het 
Expertisecentrum Dementie Vlaanderen en geneesheerspecialisten geïnterviewd.

De interviews werden afgenomen tussen oktober 2008 en april 2009 en vervolgens uitgetypt. De interpretatie van de 
interviews gebeurde door vier onafhankelijke personen en door de auteurs. Zij lazen de interviews en hebben hun 
persoonlijke conclusies schriftelijk verwoord. De eerste auteur schreef de synthese (Tabel 1). In deze synthese werd de cluster 
‘professionele verzorger’ weggelaten, omdat deze door de meeste geïnterviewde personen niet als relevant werd ervaren. 
Andere niet-relevante items uit de overige vier clusters werden eveneens weggelaten, en aanvullingen die door de meeste 
geïnterviewden werden gesuggereerd werden bijgevoegd.

Bespreking en besluit

Het werkdocument voor het inventariseren van de zorgdiagnose bij thuiswonende, dementerende patiënten wordt 
voorgesteld in tabel 1. De vier belangrijke categorieën zijn zorg voor de dementerende, zorg voor de mantelzorger, veiligheid 
van de patiënt en beslissingen rond het levenseinde. De zorg voor de professionele verzorger werd over het algemeen als 
irrelevant ervaren binnen het bestek van dit document en dus weggelaten in het uiteindelijke schema.

Na de verwerking van de interviews bleek dat huisartsen het vaak moeilijk hebben met het meedelen van de diagnose 
‘dementie’ aan hun patiënt. Hiervoor worden verschillende redenen gegeven: ze willen de patiënt niet ‘belasten’ met de 
diagnose, ze zijn van mening dat ze de patiënt hiermee geen dienst zullen bewijzen, of ze vrezen dat het de patiënt angstig zal 
maken. Vaak wordt de diagnose van dementie pas laat gesteld, waardoor de patiënt de draagwijdte van de diagnose niet 
meer begrijpt.

Een vroegtijdige meedeling van de diagnose kan helpen om in overleg met de patiënt die op dat moment nog wilsbekwaam is 
de zorg te plannen. Vroegtijdige zorgplanning is een logisch vervolg op het opstellen van de zorgdiagnose. In een vroeg 
ziektestadium over institutionalisering praten bijvoorbeeld, kan de latere overstap naar een woon- en zorgcentrum vlotter 
laten verlopen. Gesprekken over vroegtijdige zorgplanning kunnen op drie manieren gebeuren: systematisch (bijvoorbeeld 
om de drie tot zes maanden), op crisismomenten (bijvoorbeeld naar aanleiding van een verergering van de toestand) of 
anticiperend (bijvoorbeeld door te gaan praten over het al of niet starten van sondevoeding als je binnenkort slikproblemen 
verwacht). Het is belangrijk dat de besluiten van dergelijke gesprekken worden genoteerd in het medisch dossier, zodat de 
arts op een later moment, als de patiënt wilsonbekwaam wordt, een houvast heeft om in eer en geweten te beslissen.

De meeste ondervraagde personen vinden een werkdocument over zorgdiagnose in de praktijk waardevol. Het is een manier 
om zo weinig mogelijk over het hoofd te zien. Een dergelijk document zou vooral nuttig kunnen zijn als leidraad tijdens een 
multidisciplinair overleg, eerder dan bij individuele contacten tussen huisarts en patiënt.

Tot op vandaag is er nog geen consensus over de inhoud van het begrip ‘zorgdiagnose’. Dit heeft uiteraard te maken met 
methodologische problemen: onderzoek op dit terrein heeft nog veel onvolkomenheden. Het is ook nog niet duidelijk wie de 
zorgbehoefte moet inventariseren: is de huisarts hiervoor de meest geschikte persoon? Of gebeurt dit best in een 
teamvergadering, waar ook de mantelzorger, de andere professionele zorgverleners en misschien zelfs de patiënt aanwezig is?
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De sterkte van dit kwalitatief onderzoek is dat dit het eerste onderzoek is dat een synthese maakt van de bestaande literatuur 
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en de mening van zowel mantelzorgers als huisartsen, verpleegkundigen, geneesheerspecialisten, een verpleegexpert 
geriatrie en de coördinator van het Expertisecentrum Dementie Vlaanderen over de inhoud van het begrip ‘zorgdiagnose’ bij 
thuiswonende, dementerende patiënten. De kans dat de interpretatie van de interviews subjectief gekleurd zou zijn werd zo 
klein mogelijk gemaakt door de interviews te laten interpreteren door vier onafhankelijke personen, naast de auteurs. Het 
kleine aantal geïnterviewde personen (n=18) en de beperkte geografische spreiding zijn echter beperkingen van deze studie.

Om na te gaan welk effect dit werkdocument kan hebben op de zorgdiagnose, het opstellen van zorgdoelen en de 
uiteindelijke zorgplanning, moet het nog getest worden in de praktijk. Daarbij moet veel aandacht gegeven worden aan de 
communicatie tussen arts-specialist (of geheugenkliniek) en huisarts. De diagnose van dementie wordt immers bevestigd door 
een specialist, maar daarna gaat de patiënt terug naar de huisarts. De arts-specialist heeft meestal al veel waardevolle 
informatie verzameld over de zorgdiagnose van de patiënt. Deze informatie moet idealiter bij de huisarts terechtkomen om 
de zorgdiagnose verder te kunnen verfijnen.

Daarnaast blijven nog vele vragen onbeantwoord. Welk schema rond zorgdiagnose is vlot implementeerbaar in de praktijk? 
Hoe wordt een multidisciplinair overleg in dit kader best georganiseerd? Hoe kunnen we ervoor zorgen dat alle informatie die 
we in de thuiszorg verz opname in het ziekenhuis of een woon- en zorgcentrum?
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