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Inleiding

De Ziekte van Huntington (ZvH) is een dominant erfelijke, progressieve neurologische aandoening,
veroorzaakt door een genetische mutatie, gekenmerkt door verschillende fysieke, cognitieve en
psychiatrische symptomen. Deze genetische afwijking is niet-geslachtsgebonden, kinderen van
gendragers hebben 50% kans om zelf drager te worden'. Symptomen manifesteren zich gemiddeld
rond het veertigste levensjaar, met een langdurig, grillig en progressief beloop van gemiddeld vijftien
tot twintig jaar, met grote onderlinge verschillen®?. De impact van de ZvH is enorm, zowel voor de
persoon zelf als voor de omgeving. Enerzijds doordat de ziekte alle facetten van iemands leven
beinvloedt op relatief jonge leeftijd, welke door de progressiviteit ook voortdurend verandert.
Anderzijds door de erfelijkheid waardoor meerdere familieleden zijn getroffen, deze ervaringen

betrokkenen hebben getekend, waarnaast ook angst voor het doorgeven van het gen een rol speelt”.

Karakter- en gedragsveranderingen en psychiatrische symptomen zijn centrale kenmerken van de
ZvH, die zich in alle stadia van de ziekte in verschillende hevigheid voordoen, bij veel al vroeg in het
ziekteproces™®. De meerderheid van mensen met de ZvH heeft last van depressie, angst, apathie,
prikkelbaarheid en dwangmatigheid. Agressie en achterdocht komen eveneens veel voor”®. Deze
symptomen hebben een wisselwerking met beschadigde cognitieve vermogens omdat deze ook
bijvoorbeeld verminderde mentale weerbaarheid en flexibiliteit geven, verminderd vermogen tot

&10 studies

empathie, achteruitgang in aandacht en geheugen en verminderde impulsbeheersing
tonen dat deze symptomen kwaliteit van leven sterk verminderen en problemen geven in relaties en
op het werk, maar ook tot financiéle problemen en onveilige situaties kunnen leiden®"°. Bovendien
vormt dit een zware belasting voor naasten van iemand met de ZvH'"*.

leder mens heeft een eigen coping strategie die gericht is op het hanteren van emotionele of
stressvolle situaties. Verschillende studies laten echter zien dat de meerderheid van mensen met de
ZvH moeizaam een effectieve coping strategie kunnen vinden door het gebrek aan controle over de
ziekte en hun leven, de impact op alle levensdomeinen en de invloed op hun identiteit***. Gehele of
gedeeltelijke ontkenning van de ziekte, de symptomen en de consequenties komt veel voor, soms als
coping mechanisme, soms door gebrek aan ziekte-inzicht. Sterk optimisme daarentegen ook, waarbij
hoop een drijfveer is met een sterke focus op spoedige ontwikkeling van een medische oplossing.
Studies geven een gevarieerd beeld van de belangrijkste aspecten bij kwaliteit van leven in
verschillende fasen van de ziekte™ ™. Dit toont dat kwaliteit van leven veelomvattend en lastig te
definiéren is. Bovendien kan de perceptie van welke aspecten van belang zijn sterk verschillen tussen

20,21
mensen met de ZvH maar ook tussen de mensen zelf en hun naasten®?*,
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De ziekte wordt wel eens een familieziekte genoemd, vanwege de erfelijkheid waardoor meerdere
familieleden ziek worden, maar ook omdat de hele familie gevolgen ondervindt en het gezinsleven

1221 kinderen die

ernstig wordt ontwricht omdat de ziekte zich veelal op jonge leeftijd manifesteert
opgroeien in een Huntington-gezin maken bovendien geen gewone ontwikkeling door**?, de
belasting voor alle naasten is groot en onderlinge rollen wijzigen omdat degene met de ziekte steeds
afhankelijker wordt**'. Een isolement dreigt voor de persoon zelf en zijn naasten, mede omdat
steeds meer omstanders afhaken. Het taboe om over deze ziekte te spreken, is groot, ook binnen
families. Met het voortschrijden van de ziekte neemt de zorgbehoefte toe, wat in de thuissituatie
steeds zwaarder is. Daarbij zijn gedrag en de psychiatrische problematiek vaak zodanig gevorderd dat

1011 ‘Mensen

het thuis niet meer hanteerbaar is, onveiligheid ontstaat en opname onvermijdelijk is
met de ZvH hebben sowieso moeite met veranderingen en bij deze ingrijpende verandering moeten
ze hun nieuwe omgeving en veel nieuwe gezichten leren kennen. Sommigen hebben al jaren, soms
vanaf hun vroege jeugd door het opgroeien in een beschadigde familie, te maken met afwijzing en
contactafname®*®. Hierom moet er tijdens opname in eerste instantie gebouwd worden aan
vertrouwen en het vinden van een nieuwe balans****. De houding van medewerkers is hierin
belangrijk, het opbouwen van een relatie en het aansluiten en afstemmen op de bewoner**?.

Deze vorm van afstemming kan alleen in een gelijkwaardige relatie. Er is een machtsverschil in deze
situatie door de 'rollen' die beide betrokkenen hebben, die van cliént en die van professional. De
medewerker kan echter zorgen dat dit machtsverschil niet voelbaar is door vanuit de relatie van

mens tot mens te werken23'25

. In de zorg voor de bewoners met de ZvH is het continu zoeken naar
een balans om enerzijds iemands autonomie en identiteit te respecteren en te versterken en
anderzijds iemand te beschermen tegen gevolgen van de ziekte die hij zelf niet meer altijd kan

26-29

overzien~ . Dit vraagt van medewerkers een voortdurend puzzelen, met elkaar, met bewoners,

naasten en multidisciplinair om steeds weer aan te sluiten.

Aanleiding en context

Topaz Overduin is een van de zeven gespecialiseerde zorg- en behandelcentra voor mensen met de
ZvH in Nederland. Het biedt gespecialiseerde begeleiding, zorg en behandeling aan mensen met de
ZvH en hun naasten. Overduin heeft veel ervaring en expertise opgebouwd in het bieden van deze
complexe zorg. Sommige van die kennis is echter bijna ongrijpbaar en moeilijk te concretiseren. Zoals
bijvoorbeeld de kennis over het steeds veranderende complexe gedrag van bewoners en de invloed
van dit gedrag op bewoners zelf en hun omgeving. In de praktijk lukt het om bewoners redelijk tot
goed in balans te krijgen waardoor zij nog kwaliteit van leven kunnen ervaren. Voor betrokkenen is

deze kennis echter veelal vanzelfsprekend, onbewust en intuitief en daardoor moeilijk definieerbaar.
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Doelstelling

Het onderzoek wil verwoorden wat er wordt gedaan of juist wordt gelaten, in onderlinge interacties
en in de omgang met gedrag, om te zorgen dat bewoners met de ZvH nog zoveel mogelijk kwaliteit
ervaren en het optimale uit hun leven kunnen halen. Hiermee wordt meer kennis en bewustzijn

gecreéerd en inzichtelijk gemaakt hoe kwaliteit van leven voor de bewoners wordt beinvloed.

Onderzoeksvragen

Om de doelstellingen te bereiken, zijn de volgende onderzoeksvragen geformuleerd:

1. Wat zijn de belangrijkste elementen voor kwaliteit van leven van bewoners, vanuit het perspectief
van bewoners, naasten en medewerkers?
a. welke elementen die van belang zijn voor kwaliteit van leven van bewoners zie je terug in
hun dagelijks leven?
b. op welke wijze beinvloedt de interactie tussen bewoners en medewerkers deze kwaliteit

van leven, positief of negatief?

2. Welke invlioed hebben karakter- en gedragsverandering van de bewoners, op de bewoners zelf, hun
naasten en de medewerkers?
a. welke gedragsproblemen komen er naar voren in de dagelijkse praktijk?
b. wat gebeurt er in de interactie tussen medewerkers en bewoners, hoe reageren
medewerkers op het gedrag van bewoners?
c. hoe ziet de groepsdynamiek er uit, wat gebeurt er in de interactie tussen bewoners
onderling?
d. hoe wordt er om gegaan met verandering en achteruitgang van bewoners?

e. hoe belastend is het gedrag vanuit de verschillende perspectieven?

3. Wat zijn ondersteunende werkwijzen in de omgang met dit gedrag voor de bewoners, naasten en
medewerkers, om zo de kwaliteit van leven voor de bewoners te ondersteunen, te behouden of te
bevorderen?
a. Wat zijn de meest belangrijke uitgangspunten die helpend zijn in de omgang met het
gedrag?
b. Hoe is het multidisciplinaire karakter van de zorg en ondersteuning geborgd?
c. Welke randvoorwaarden zijn er nodig om deze zorg en begeleiding aan bewoners te

kunnen bieden?
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Onderzoeksmethoden

Onderzoeksontwerp

Kwalitatief onderzoek leent zich bij uitstek voor het in kaart brengen en beschrijven van ervaringen
met de ziekte, het leven hiermee en het zorgen voor mensen met de ZvH. In deze vorm van
onderzoek, met oorsprong in sociologie en antropologie, staan niet verklaren of meten centraal maar
het beschrijven en begrijpen van de complexe dagelijkse context, met al zijn gelaagdheid, nuances,

onbewuste en vanzelfsprekende kennis en verschillende perspectieven®.

Eerst zijn verkennende gesprekken gevoerd om de onderzoeksrichting te bepalen. Vervolgens is er
een literatuurstudie verricht om de belangrijkste thema’s te identificeren die cruciaal zijn bij kwaliteit

van leven van mensen met de ZvH, gevisualiseerd in figuur 1 hieronder.

Kwaliteit van leven

Identiteit
Relaties
Impact van de ziekte

Dagelijks leven

Bewoner met de
Ziekte van
Huntington

Figuur 1: Thema’s bij kwaliteit van leven voor bewoners met de ZvH

Verschillende actoren beinvloeden kwaliteit van leven, in onderstaand figuur 2 zijn ze gevisualiseerd
als verschillende radertjes die continu samen draaien en bewegen. Als het ene radertje hapert,
beinvioedt dit de anderen, wat uiteindelijk kwaliteit van leven van bewoners beinvioedt. De radertjes
maken gezamenlijk deel uit van een puzzel die steeds weer gelegd wordt om voor elke individuele
bewoner passende ondersteuning te bieden. In het onderzoek is uitgediept welke rol deze radertjes

spelen en hoe deze bijdragen aan kwaliteit van leven.
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Individuele medewerker

Behandelteam

MNaasten van bewoner

Bewoner met ziekte van
Huntington

Figuur 2: Belangrijkste actoren om kwaliteit van leven te bereiken.

Setting en dataverzameling

Het onderzoek is uitgevoerd op drie van de vier intramurale afdelingen voor bewoners met de ZvH.
Deze drie afdelingen gecombineerd geven een goed beeld van bewoners en hun ervaringen in
verschillende fasen van hun ziekte. Daarnaast bieden ze zicht op de omgang van medewerkers met

de bewoners, de omgang met (complex) gedrag en de onderlinge interactie.

Afdeling Naam unit Kenmerk Open/Gesloten | Aantal bewoners
Anemoon Rood Complex gedrag en Gesloten 10
psychiatrie
Groen Complex gedrag en Gesloten 10
psychiatrie
Brem - Observatie, tijdelijk Open 10
interval en langdurig
Acacia Eén Wonen, intensieve Open 11
begeleiding, behandeling
Twee Wonen, intensieve Open 10
begeleiding, behandeling

Na de literatuurstudie, zijn hiertoe verschillende methoden van dataverzameling gebruikt gedurende
zeven maanden: participerende en niet-participerende observaties, semigestructureerde interviews,
informele gesprekken en documentenanalyse®. Primair stonden drie categorieén respondenten
centraal, namelijk bewoners, familieleden en zorgmedewerkers. Daarnaast zijn behandelaren en

teammanagers gericht bevraagd op bepaalde thema’'s.

Kwaliteit van leven, gedrag en interactie bij de Ziekte van Huntington




Josine Engels e Topaz ¢ Overduin ¢ Beknopt onderzoeksrapport ¢ Oktober 2018

Steekproef en respondenten

Zorgmedewerkers met verschillende leeftijden, sekse, ervaring en opleidingsachtergrond zijn
benaderd voor een persoonlijk interview. Familieleden zijn benaderd voor een interview waarvan
maatschappelijk werk en zorgmedewerkers aangaven dat dit kon, gezien de belastbaarheid. Met
bewoners is eerst kennis gemaakt en langzaamaan bekendheid en vertrouwen opgebouwd. Daarna is
bij elke aanwezigheid steeds afgetast met welke bewoners contact kon plaatsvinden. Dit vond

informeel en ongepland plaats, waarbij steeds hun verbale en non-verbale reactie is gepeild.

Er zijn interviews gehouden met 30 zorgmedewerkers en 11 familieleden, waarvan 1 telefonisch.
Deze duurden tussen de 30 en 180 minuten. Met 36 bewoners zijn op verschillende momenten
meerdere gesprekken gevoerd, tussen de 5 en 60 minuten per keer. Observaties vonden plaats op de
afdelingen; gemiddeld 10 uur in de week, op gevarieerde dagen en tijden, circa 180 uur in het totaal.
De onderzoeker heeft een aantal keer geholpen bij zorg- en maaltiidmomenten, is aanwezig geweest

bij overdracht- of overlegmomenten en is mee geweest met activiteiten en uitstapjes.

Onderzoeksinstrumenten

In de individuele interviews met familieleden en zorgmedewerkers is een topiclijst gebruikt met
daarnaast veel ruimte om door te gaan op thema’s die aan de orde kwamen. Van vrijwel alle
interviews is een geluidsopname gemaakt voor uitwerking en analyse. Met de bewoners waren
gesprekken informeel en ongepland, inspelend op het betreffende moment en de bewoner. Soms
kwamen thema’s spontaan aan de orde, soms werd er gericht naar gevraagd. Deze gesprekken zijn
niet opgenomen. De observaties waren grotendeels niet-participerend waarbij de onderzoeker
zonder vaststaand schema, aanwezig in de ruimte, open observeerde wat er gebeurde, met een

focus op interactie en gedrag. Na afloop zijn de observaties steeds gedetailleerd uitgewerkt.

Analyse

Alle observaties zijn gedetailleerd uitgewerkt, evenals gesprekken waarvan geen geluidsopnames
waren gemaakt. De geluidsopnames van de interviews zijn allen meermaals beluisterd door de
onderzoeker en gedetailleerd getranscribeerd. Middels het proces van ‘open coderen’ zijn
verschillende thema’s in al dit materiaal handmatig gelabeld en vergeleken, tot er niets nieuws meer

werd gevonden. Deze thema’s zijn middels ‘selectief coderen’ nader gespecificeerd™®.

Conclusies

De belangrijkste thema’s uit het gehele onderzoek zijn in figuur 3 hieronder gevisualiseerd.
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Beinvloedende Bewoner met de Ziekte Kwaliteit van leven
actoren van Huntington thema's
Naasten van bewoner
(On)begrip
Complexiteit
Samen

Communicatie

Individuele Mezelf zijn
medewerker Motivatie en Coping stijl
Relatie en Vertrouwen . \l/\erttrouwgn
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Context , <
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Visie en Methodieken

Figuur 3: Gecombineerde thema’s

Dit onderzoek heeft zich gericht op kwaliteit van leven, gedrag en dagelijkse interactie bij bewoners
met de ZvH. Het heeft de perspectieven van bewoners, familieleden en medewerkers samengebracht
en in de praktijk bestudeerd hoe verschillende aspecten er in het dagelijks leven uitzien. Ook in dit
onderzoek is bevestigd dat de ZvH zeer complex en veelomvattend is en alle facetten van iemands
eigen leven en dat van de naasten beinvioedt. Bovendien manifesteren en ontwikkelen de ziekte en
de symptomen zich bij iedereen anders. Hierop volgend blijkt ook het begrip kwaliteit van leven
veelomvattend, gevarieerd en heel individueel. Bewoners proberen vast te houden aan wat voor hun
belangrijk is om zichzelf te kunnen zijn en hun weg te vinden in coping met de ziekte, met de
onvoorspelbaarheid en de onzekerheid van het beloop. Alle betrokkenen in Overduin zijn er op
gericht zijn om voor de bewoners 'alles eruit te halen' wat nog kan, ze te laten genieten en nog

zoveel mogelijk 'léven' te laten ervaren, ondanks alle beperkingen die de ZvH geeft.

Er wordt gefocust op de mens achter de ziekte en deze wordt zoveel mogelijk tevoorschijn gehaald.
Door aan te sluiten bij deze mens en zijn behoeften, wordt het lijden en isolement verminderd. Hoe
veelomvattend deze ziekte en de impact daarvan ook is, er is aandacht voor alle aspecten die er voor
de bewoners en hun naasten toe doen. Het geduldig, respectvol en voortdurend balanceren tussen

beperking en autonomie en tussen buigzaam en consequent zijn, is een kracht van medewerkers. Zij
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hebben opbouw en behoud van vertrouwen vooraan staan, om relationeel te kunnen werken met
bewoners en hun naasten. Dit vertrouwen is tegelijkertijd een cruciale voorwaarde om complex
gedrag te kunnen hanteren; vertrouwen tussen bewoners en medewerkers, ook als het ingewikkeld
is, maar ook tussen medewerkers onderling, tussen medewerkers en familieleden en tussen zorg- en
behandelteam. De omgang met karakter- en gedragsveranderingen speelt voortdurend omdat de
impact hiervan op de bewoners zelf en op alle betrokkenen groot is. Er kan worden geconcludeerd
dat dagelijkse situaties zo complex zijn dat er geen simpel, kort en eenduidig antwoord is op hoe de
omgang met gedrag is en wat er gebeurt in dagelijkse interacties. Het opbouwen en behouden van
vertrouwen, is de basis van deze interacties en voor de relationele zorgverlening die voor bewoners
cruciaal is en die voor iedere medewerker vooraan staat, om de mens naar voren te halen door de
ziekte heen.

Alle thema’s in eerder getoonde figuur 3 zijn met elkaar verweven en beinvloeden elkaar. Hoe dit
doorwerkt zal hieronder worden samengevat met de beantwoording van de onderzoeksvragen.
Hierin is alles verwerkt wat bewoners, familieleden en medewerkers zelf hebben aangegeven,

gecombineerd met wat zichtbaar is geworden in de observaties.

Conclusies Kwaliteit van leven

1. Wat zijn de belangrijkste elementen voor kwaliteit van leven van bewoners, vanuit het perspectief

van bewoners, naasten en medewerkers?

a. welke elementen die van belang zijn voor kwaliteit van leven van bewoners zie je terug in hun
dagelijks leven?

b. op welke wijze beinvloedt de interactie tussen bewoners en medewerkers deze kwaliteit van

leven, positief of negatief?

Concluderend kan worden gesteld dat het cruciaal is voor de kwaliteit van leven dat de bewoner
zichzelf kan zijn, eigen keuzes kan maken en nog zoveel mogelijk kan |éven. De bewoner wil gezien
worden als volwaardig mens, ondanks de veranderingen die de ziekte meebrengt. Deze elementen
worden benadrukt vanuit alle drie de perspectieven; zowel door bewoners, familieleden als
medewerkers. In het dagelijks leven zie je deze elementen veel terug, waarbij ruimte wordt geboden
voor elke bewoner om zoveel mogelijk zichzelf te zijn en eigen keuzes te maken, hoewel bewoners
daar regelmatig bij begeleid, afgeremd of juist gestimuleerd moeten worden. Hierin is het steeds
weer zoeken naar de juiste keuze op dat moment voor die bewoner, zo ook naar de manier en toon
waarop dit vervolgens gebeurt. Het is voortdurend zoeken, proberen, evalueren en bijstellen.

De rouw om het inleveren, het verzet tegen de aftakeling en de toenemende afhankelijkheid, de

strijd die dat oplevert, is zichtbaar bij bewoners in het dagelijks leven. Deze strijd is het sterkst op de

Kwaliteit van leven, gedrag en interactie bij de Ziekte van Huntington



Josine Engels e Topaz ¢ Overduin ¢ Beknopt onderzoeksrapport ¢ Oktober 2018

momenten dat hun eigen identiteit of autonomie wordt bedreigd, ten gevolge van de ziekte of door
de omgeving. Deze confrontatie is zichtbaar een belangrijke uitlokker voor complex gedrag en wordt
benoemd door de drie categorieén respondenten. De interactie met medewerkers is op dat moment
medebepalend voor hoe het gedrag zich ontwikkeld. Het besef van hun invloed op deze interactie is
bij meerdere medewerkers aanwezig, al blijft individuele en gezamenlijke reflectie hierop een
belangrijk aandachtspunt. Het vertrouwen in de medewerkers speelt een grote rol voor bewoners;
het vertrouwen dat medewerkers hen de ruimte geven, er voor hen zijn en ook steeds blijven
terugkomen, wat er ook gebeurt. Deze onvoorwaardelijkheid wordt door verschillende respondenten

benadrukt, zo ook hoe belangrijk betrouwbaarheid is in het nakomen van afspraken.

Voor de kwaliteit van leven van bewoners zijn sociale relaties van belang, waaronder die met
medewerkers. Deze wordt door familie, medewerkers en bewoners benoemd en komt zichtbaar
terug in het dagelijks leven. Hierin valt op dat medewerkers een informele, persoonlijke benadering
hanteren naar de bewoners en dat de bewoners hier goed op reageren. De relatie met hun naasten
is ook belangrijk voor de kwaliteit van leven van bewoners, iets wat medewerkers zichtbaar zo goed
mogelijk proberen te compenseren en te ondersteunen als deze er niet is of als deze moeilijk is. De
relatie met naasten heeft vaak ernstig onder druk gestaan door de ziekte, een thema dat genoemd is
door alle familieleden en medewerkers maar niet veel door bewoners, zij benadrukken vooral de
waarde van het contact voor hun. Tegelijkertijd benoemen wel meerdere bewoners hun zorgen,
angsten en schuldgevoelens om kinderen of kleinkinderen in verband met de erfelijkheid van de

*17 Medewerkers geven in dit onderzoek

ziekte, een thema dat wordt bevestigd in een aantal studies
ook aan dat het thema de bewoners veel bezig houdt. In de verschillende gesprekken en in de
observaties is duidelijk geworden dat de systeemproblematiek overal doorheen speelt; zorgen om de
erfelijkheid, het opgroeien in een familie met de ZvH, aangeleerde mechanismen, ervaringen en

angsten spelen een grote rol.

De relatie met medebewoners is zichtbaar zeer wisselend, zowel per unit als ook op verschillende
momenten op de units. Dit wordt door meerdere bewoners benoemd en door vrijwel alle
medewerkers. Medewerkers spelen vaak een begeleidende en sturende rol om de interactie en het
contact tussen bewoners goed te laten verlopen en te zorgen dat bewoners elkaar niet irriteren of in
de weg zitten of om daarin de veiligheid te bewaken. Sommige familieleden geven aan dat er wel
onderling contact is tussen de bewoners, anderen dat er naar hun idee weinig sociale relatie bestaat

tussen de bewoners of ze geven aan hier zelf niet voldoende zicht op te hebben.

De ZvH heeft invloed op alle facetten van het leven van de bewoners, al varieert het besef hiervan.

Bij de ene bewoner liggen de emoties hier omtrent veel meer aan de oppervlakte dan bij de ander. In
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de gesprekken is echter opvallend dat er bij de meeste bewoners nog wel degelijk ziektebesef
aanwezig is, al kunnen ze de consequenties niet altijd overzien en wisselt het ook per moment. De
enorme veerkracht van de bewoners is opvallend in het zich steeds weer aanpassen aan de
achteruitgang en in de omgang met de onzekerheid van het progressieve ziektebeeld. Er lijkt meer
ziektebesef te zijn bij bewoners dan benoemd is door verschillende medewerkers en familieleden. In
dit onderzoek kan dit mogelijk worden verklaard doordat de vragen open en informeel zijn gesteld
door een onafhankelijk onderzoeker waar bewoners verder niets mee hoeven en door de tijd die er
op verschillende momenten kon worden genomen om met hen hierover in gesprek te gaan waardoor

zij zich in alle rust in hun eigen woorden konden uiten.

Door medewerkers en familieleden worden ook wel emoties als boosheid en verdriet genoemd,
voornamelijk in relatie tot achteruitgang in het ziekteproces. Het valt echter op dat er in de praktijk
niet altijd evenveel ruimte is om deze emoties te uiten; deze emoties worden sneller ‘weggepoetst’,
er wordt afleiding geboden of het positieve benadrukt en zo wordt veel nadruk gelegd op de leuke
dingen, genieten en plezier. Bovendien lijken de meer 'beladen' emoties sneller aan de ziekte te
worden gekoppeld. Verschillende medewerkers benoemen zelf dat ze het soms moeilijk vinden om
met bewoners de diepte in te gaan bij verdriet, boosheid en rouw omdat ze het bewoners ook 'niet
moeilijker willen maken dan ze het al hebben' of dat ze bang zijn dat bewoners in blijven hangen.
Medewerkers geven aan meer aandacht te willen hebben voor rouw, boosheid en verdriet bij

bewoners en voor de 'vraag achter de vraag' als emoties bijvoorbeeld via gedrag worden geuit.

De fysieke symptomen spelen voor de meeste bewoners een belangrijke rol in kwaliteit van leven,

719 Hier wordt zichtbaar nauwgezet op gelet door zowel

wat wordt bevestigd in andere studies
zorgmedewerkers als verschillende behandelaren.

De cognitieve symptomen, zichtbaar bij de meeste bewoners, worden door meerderen van hen
benoemd en door alle medewerkers en familieleden. Deze symptomen beinvloeden de kwaliteit van
leven negatief, daar is iedereen het over eens. Tegelijkertijd vinden medewerkers deze soms moeilijk
in te schatten, te onderscheiden en sowieso moeilijk te beinvloeden. Medewerkers hebben hier,
zichtbaar in de observaties, echter meer invloed op dan sommigen beseffen. Niet op de
aanwezigheid van de cognitieve schade maar wel in de omgang ermee en daarmee op de invloed
ervan op het leven van de bewoner. Het is bijvoorbeeld zichtbaar dat hier rekening mee wordt
gehouden in de interactie, de concentratie op één ding tegelijk, het bieden van overzicht en de
acceptatie dat een bewoner cognitief niet meer in staat is tot flexibiliteit en begrip. Hoewel het

geregeld inderdaad moeilijk in te schatten is en er vaak al rekening mee wordt gehouden, is het

bewustzijn hiervan een belangrijk aandachtspunt omdat het bewoners sterk beinvloedt.
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De angst voor de toekomst en het gebrek aan perspectief door de progressiviteit van de ziekte speelt
voor de meeste bewoners een rol, al is het uiten hierover wisselend, soms alleen non-verbaal.
Meerdere medewerkers benoemen dit ook en gaan daar, als een bewoner dit wil, het gesprek over
aan. De meeste familieleden echter, geven aan dat hun naaste het hier met hun niet over heeft of
heeft gehad. Het is goed mogelijk dat bewoners het soms makkelijker vinden dit met medewerkers

te bespreken dan met hun eigen naasten.

In het dagelijks leven van de meeste bewoners speelt het genieten van activiteiten en uitjes een
belangrijke rol. In literatuur wordt dit onder meer beschreven als een coping strategie die het leven
met deze ziekte draaglijk kan maken®. Bewoners, medewerkers en familieleden geven ook in dit
onderzoek aan dat het een vorm van acceptatie is om in het nu te leven en kwaliteit te ervaren door
die dingen te doen en te beleven die nog kunnen, hoe groot of hoe klein ook, die bij de persoonlijke
voorkeuren van bewoners passen. Door alle drie de categorieén respondenten wordt benoemd, wat
ook zichtbaar is in het dagelijks leven, dat hier veel aandacht voor is in Overduin, dat medewerkers
steeds zoeken naar mogelijkheden, kijken wat nog kan, hoe ze iets kunnen regelen voor een
bewoner. Tegelijkertijd wordt er in de dagelijkse interactie ook ingestoken op de kleine activiteiten,
persoonlijke aandacht, betrekken bij het huishouden. Het is zichtbaar dat dit bewoners positief
beinvioedt. Daarnaast spreekt dit ook de motivatie van veel medewerkers aan; vrijwel allen hebben

aangegeven hoe graag zij er aan bijdragen dat de bewoner nog plezier kan hebben en kan genieten.

Er wordt steeds afgestemd op wat iemand persoonlijk prettig vindt. Medewerkers benoemen hierin
allemaal dat de behoeftes op dit gebied heel verschillend en individueel zijn. Zij geven aan dat ze
proberen het ‘gewone leven’ binnen te brengen, maar benoemen ook dat dit wel meer kan, direct
vanaf opname. Een aantal medewerkers geven aan dat er meer aandacht moet zijn voor zingeving;
dat bewoners zich graag nuttig willen voelen, erbij willen horen, ertoe willen doen. Verschillende
respondenten hebben benoemd dat het geloof en dit op hun manier kunnen belijden belangrijk is
voor sommige bewoners.

Bewoners, familieleden en medewerkers geven vrijheid aan als belangrijk element voor kwaliteit van
leven. In de dagelijkse interactie is zichtbaar hoe hierin voortdurend een balans wordt gezocht tussen
vrijheid bieden, ruimte geven, risico's nemen en beperken om iemand te beschermen. Deze
zoektocht, van zorgmedewerkers, familieleden, bewoners en behandelaren samen, is voortdurend

onder de aandacht om zo kwaliteit van leven positief te beinvloeden.
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Conclusies Gedrag

2. Welke invlioed hebben karakter- en gedragsverandering van de bewoners, op de bewoners zelf, hun

naasten en de medewerkers?

a. welke gedragsproblemen komen er naar voren in de dagelijkse praktijk?

b. wat gebeurt er in de interactie tussen medewerkers en bewoners, hoe reageren medewerkers op
het gedrag van bewoners?

c. hoe ziet de groepsdynamiek er uit, wat gebeurt er in de interactie tussen bewoners onderling?

d. hoe wordt er om gegaan met verandering en achteruitgang van bewoners?

e. hoe belastend is het gedrag vanuit de verschillende perspectieven?

Karakter- en gedragsveranderingen komen in meer of mindere mate naar voren bij alle bewoners
met de ZvH, zoals ook wordt bevestigd in de literatuur®'°. In de dagelijkse praktijk is een grote
variatie zichtbaar in gedragsproblemen en in de hevigheid daarvan. Zomaar een greep uit dagelijks
zichtbaar gedrag zijn bijvoorbeeld: stemmingsproblemen, aanpassingsproblemen, dwangmatig
gedrag, apathie, prikkelbaarheid, onrust, angsten, decorumverlies, ontremd gedrag, agressie,
inflexibiliteit en gebrek aan inlevingsvermogen. Zonder hiermee volledig te zijn, laat dit zien hoeveel

complex gedrag dagelijks zichtbaar is op de verschillende afdelingen.

Het kunnen de psychische symptomen van de ziekte zijn, een psychiatrische stoornis ernaast, een
gevolg van cognitieve beschadiging vanuit de ziekte, een reactie op de omgeving, een manier van
coping met de ziekte, een uitingsvorm van emoties of een combinatie van één of meerdere van deze
factoren. In de literatuur wordt bevestigd dat een variatie aan psychische symptomen zich kunnen
voordoen, die elkaar in wisselwerking met cognitieve symptomen kunnen versterken®*°.
Familieleden, medewerkers en behandelaren zijn het er over eens dat het soms lastig te bepalen is
waar gedrag vandaan komt en dat het heel wisselend is per persoon en per moment. Ze benoemen
dat het signaleren van de opbouw van het gedrag en het interpreteren hiervan essentieel en

tegelijkertijd heel complex is.

Een belangrijk uitgangspunt in relatie tot gedrag, dat is genoemd door bewoners, familieleden en
medewerkers, is het heel goed kennen van een bewoner, daardoor gedrag 'leren lezen' maar ook de
juiste ingangen weten om iemand bijvoorbeeld te kalmeren. Het zien van de bewoner als een uniek
persoon, los van zijn diagnose en gedrag biedt een ingang, die al begint bij een vertrouwensband en
waar mogelijk een relatie tussen bewoner en medewerker. Hierdoor kan juist de mens tevoorschijn
komen, hoe ‘vreemd of anders’ zijn gedrag ook is**. Vrijwel alle medewerkers hebben aangegeven

dat zij het zien als voortdurend puzzelen om gezamenlijk te bepalen wat ze signaleren, wat het
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gedrag betekent en wat op dat moment het beste is voor die bewoner. Onderlinge afstemming is

hierin heel belangrijk: met naasten, met elkaar en met het behandelteam; de lijntjes moeten kort

zijn. Concluderend kan worden gesteld dat op alle drie de afdelingen een steunende niet-oordele

nde

houding zichtbaar is in de omgang met gedrag. Desondanks wordt door meerdere medewerkers wel

benoemd dat het belangrijk is dat iedereen zich voortdurend bewust is van eigen houding en ged

rag,

de eigen uitstraling en de toon waarop iets wordt gezegd tegen een bewoner. Tegelijkertijd geven ze

ook aan dat deze reflectie, zelf en onderling, en het elkaar aanspreken een aandachtspunt blijft.

In dit onderzoek is bevestigd wat ook naar voren kwam in literatuur®*®, namelijk dat het ziektebeeld

met zich meebrengt dat bewoners steeds minder goed in staat zijn om overzicht te bewaren,

structuur aan te brengen en zichzelf te begrenzen. Daarom is een deel van de begeleiding op de

verschillende afdelingen gericht op het bieden van duidelijkheid, ritme en structuur. Dit geeft een

deel van de bewoners zichtbaar rust en vertrouwen, waardoor ze minder last hebben van stress en

onzekerheid en daardoor minder last van zowel de fysieke symptomen van de ziekte als van
psychiatrische en gedragsproblemen. De effecten van structuur en duidelijkheid zijn bevestigd do
een aantal bewoners, vrijwel alle medewerkers, behandelaren en familieleden. Er worden vaste,

individuele afspraken gemaakt met de bewoners, waar ook per bewoner gekeken wordt of deze

or

gebaat is bij een strakke structuur of juist een lossere benadering. Het is hierin voortdurend zoeken

naar de juiste balans, een dun lijntje, waar de bewoner het meest wel bij vaart. Dat is zichtbaar soms

duidelijkheid en structuur bieden, begrenzen en soms juist weer meebewegen en wat laten vieren.

Het vraagt van de medewerkers dat ze zich voortdurend afvragen of zij de regie op dat moment bij

de bewoner kunnen laten of dat ze deze tijdelijk overnemen vanwege de veiligheid en welbevinden

van de bewoner zelf of die van anderen, om ze te beschermen tegen gevolgen van ziekte die ze zelf

niet meer altijd overzien. Het is een precaire balans waarin medewerkers voortdurend moeten
afwegen wat het beste is op dat moment, voor wie, maar ook met welke gevolgen. Verschillende
respondenten benoemen dat het belangrijk is dat medewerkers zichzelf en elkaar voortdurend
bevragen rondom die afspraken en regels. Deze moeten steeds gezamenlijk en multidisciplinair
onder de loep worden genomen. Het lijkt contrasterend maar regels moeten dus eigenlijk
consequent en tegelijkertijd flexibel worden toegepast in de omgang met gedrag. In de literatuur
over een therapeutische omgeving wordt herkend dat betrokkenen alert moeten zijn op
beheersmatig werken omdat dit juist negatief gedrag, wantrouwen en een contactafname uitlokt
Relationeel werken kan machtsverschil en negatief gedrag doen afnemen, dus gedrag van de

29,31,32

medewerkers hierin kan gedrag van bewoners versterken of verminderen . Concluderend ka
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worden gesteld dat medewerkers als een soort evenwichtskunstenaars steeds weer de juiste balans

moeten zoeken en inzoomen op elke individuele bewoner op dat moment.

In het onderzoek komt naar voren dat het onvoorspelbare en grillige beloop van de ziekte ervoor
zorgt dat bewoners, familieleden en medewerkers rekening houden met steeds weer verandering en
steeds verdere achteruitgang. Dit roept bij bewoners angst, onzekerheid en frustratie op wat er
geregeld voor zorgt dat, juist bij achteruitgang, gedragsproblematiek in eerste instantie vaak
verergert. Het is zichtbaar dat medewerkers op deze momenten met elkaar in gesprek gaan over de
signalen en juist dan ook afstemmen, met bewoner, familie, behandelaren en elkaar, hoe ze het
beste mee kunnen bewegen met veranderende behoeftes van de bewoner. Uit het onderzoek kan
worden geconcludeerd dat er veel aandacht is voor de veranderingen op alle aspecten van dit
veelomvattende ziektebeeld. Tegelijkertijd, geven ook medewerkers zelf aan, blijft dit een belangrijk
aandachtspunt om dit voortdurend gezamenlijk in de gaten te houden en veranderingen tijdig te

signaleren en te bespreken, juist omdat de ziekte zo wisselend verloopt.

Dit onderzoek heeft de sterke wederzijdse beinvloeding tussen bewoners onderling beschreven. Er is
duidelijk naar voren gekomen dat de groepsdynamiek complex en wisselend is bij bewoners met de
ZvH. Het verschilt per unit en per moment. Soms vormen bewoners nog een soort leefgemeenschap
met elkaar, anderen leven voornamelijk in hun eigen wereld en trekken zich niet veel meer aan van
medebewoners, weer anderen storen zich voornamelijk steeds aan medebewoners en trekken zich
daarom terug en anderen richten zich voornamelijk op de medewerkers. Bovendien hebben
verschillende bewoners aangegeven dat ze het lastig vinden om met bewoners op een groep te
zitten die zoveel verder zijn in hun ziektebeeld, wat wordt bevestigd in de observaties. Meerdere
medewerkers en behandelaren hebben benoemd dat ze veel negatieve gevolgen zien van het
stoppen met differentiatie naar zorgbehoefte die een jaar geleden is ingezet: meer onderlinge
irritaties en prikkels, contactafname bij bewoners die daar nog wel behoefte aan hebben, de
confrontatie voor bewoners en familie met mensen die al veel verder in het ziekteproces zijn. Het is
ook zichtbaar dat bewoners met een begeleidingsbehoefte soms langer moeten wachten om
geholpen te worden als anderen veel zorg nodig hebben, wat bij hen weer veel onrust en agitatie
oplevert omdat ze dit door hun ziekte niet meer kunnen hanteren. In het onderzoek komt duidelijk
naar voren dat medewerkers zich proberen op te delen door enerzijds de uiteenlopende individuele
behoeftes in de gaten te houden en anderzijds de groepsdynamiek. Concluderend kan worden
gesteld dat er behoefte is om het beleid en de praktijk rondom groepssamenstelling en differentiatie

nader te bestuderen en te heroverwegen waar bewoners, familieleden en medewerkers het meest
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bij gebaat zijn. Bovendien is meer aandacht voor de groepsdynamiek op de units gewenst om

medewerkers daarin te ondersteunen.

Meerdere bewoners in dit onderzoek hebben aangegeven zelf veel last te hebben van karakter- en
gedragsveranderingen; ze herkennen zichzelf niet, schamen zich en voelen zich schuldig bij ontremd
gedrag, boosheid en ongeduld. Ze ervaren het als controleverlies, als iets wat gebeurt zonder dat ze
het kunnen stoppen. Het is opvallend dat dit besef en de last van eigen gedrag door medewerkers en

5,13,14
.Inde

familie niet veel is genoemd. In enkele andere onderzoeken is dit ook naar voren gekomen
observaties werd duidelijk dat het varieert in hoeverre medewerkers de impact van het gedrag op de
bewoner zelf bewust aandacht geven. Soms worden verontschuldigingen of opmerkingen van
bewoners ‘weggewuifd’. Medewerkers geven hierover zelf aan dat ze er niet teveel aandacht aan
willen schenken op zo'n moment omdat zij bewoners niet willen confronteren met afwijkend gedrag

en ze bewoners niet het gevoel willen geven dat ze ‘een standje’ krijgen. Familieleden en bewoners

beamen hoe belangrijk het voor hen is dat ze niet veroordeeld worden op het gedrag.

Het is zichtbaar geworden in dit onderzoek dat karakter- en gedragsveranderingen van bewoners ook
behoorlijke impact kunnen hebben op medewerkers, hoewel zij zelf de omgang hiermee bijna
vanzelfsprekend vinden. Openheid, vertrouwen en veiligheid in een team om situaties en ervaringen
te bespreken en te delen wat dit met henzelf doet, is voor hen allemaal een voorwaarde om met de
intensiteit en complexiteit van het werk om te kunnen gaan. Concluderend komt naar voren dat een
aantal coping strategieén het meest belangrijk zijn, namelijk: begrijpen waar het complexe gedrag
vandaan komt, daardoor gedrag ook niet persoonlijk nemen, bespreken met collega’s, samen
beslissen hoe ermee om te gaan en steun vanuit de organisatie. Bovendien is voor medewerkers de
omgang met gedrag op zo’n manier dat het gedrag afzwakt en een bewoner er zelf minder last van

heeft, juist ook een belangrijke motivatie voor het werken met deze doelgroep.

In dit onderzoek komt duidelijk naar voren dat sowieso het onderlinge vertrouwen en de veiligheid in
een team cruciaal zijn in de omgang met gedrag. Medewerkers moeten op één lijn staan en op elkaar
kunnen rekenen. Regelmatig doen zich bij bewoners met de ZvH situaties voor waarin medewerkers
elkaar direct nodig kunnen hebben voor assistentie, dan moeten zij ook op elkaar kunnen rekenen.
Hiervoor moet er voortdurend verbaal en non-verbaal worden afgestemd. Medewerkers zijn zich er
zelf ook van bewust dat het cruciaal is dat zij van zichzelf en elkaar goed weten hoe zij er zelf in staan
omdat dit mede bepalend is voor hoe het team functioneert bij dreiging en incidenten. Tegelijkertijd
geven zij aan dat de aandacht hiervoor een aandachtspunt blijft, dat steeds terug moet komen. Dit
geldt zowel voor het eigen team als tussen de verschillende teams, om ook het onderlinge

vertrouwen en de onderlinge samenwerking te verstevigen.
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De gesprekken in dit onderzoek hebben bevestigd dat een deel van de gedragsveranderingen vaak al
eerder plaatsvonden en mede een rol speelden in de opname. Dit komt overeen met wat eerder in
literatuur werd gevonden, dat de veranderingen vaak al vroeg in het ziekteproces beginnen en een

10 Voor familieleden in

zodanige belasting vormen voor de naasten dat opname noodzakelijk wordt
dit onderzoek zijn de karakter- en gedragsveranderingen heel erg belastend, meerderen van hen
hebben benoemd dat ze hun naaste nauwelijks meer herkennen. Het heeft hun naaste veranderd,

410 Meerdere

maar ook henzelf en hun relatie met hun naaste. Dit is herkenbaar in andere studies
familieleden hebben in dit onderzoek aangegeven dat de ziekte heel ontwrichtend is voor het
gezinsleven en dat de rollen in het gezin zijn veranderd, mede door de toenemende afhankelijkheid
van degene met de ZvH. Dit is in eerdere studies ook verwoord door naasten'***?°,

Het wisselende en onvoorspelbare gedrag is voor naasten moeilijk om mee om te gaan; ze voelen
zich machteloos, ergeren en schamen zich en maken zich zorgen. De familieleden in dit onderzoek
benoemen dat zeker het gebrek aan geduld, empathie en flexibiliteit lastig te hanteren is, zo ook
ontremd en impulsief gedrag. Dit alles wordt versterkt door het taboe dat rust op de ziekte;
verschillende familieleden in dit onderzoek hebben aangegeven dat er nauwelijks over wordt
gesproken, zelfs binnen families niet. Familieleden en medewerkers benoemen het risico op

122021 concluderend kan worden

overbelasting en isolement, wat ook is bevestigd in andere studies
gesteld dat familieleden allen zeer belast en gevormd zijn door de jaren omgang met een naaste met
de ZvH, sommigen met meerdere zieke familieleden. Ondanks deze belasting en al de veranderingen,
proberen ze er het beste er van te maken, te focussen op positieve ervaringen, hoe klein ook. De
veerkracht en trouw bij familieleden, waaronder ook ex-partners, is opvallend hoewel ook zichtbaar
wordt dat bij een aanzienlijk deel van de bewoners geen familie meer betrokken is. De geinterviewde
familieleden benoemen de steun en erkenning die ze hebben gevonden door het begrip en de kennis
van de ziekte in Overduin. Zij hebben veel steun ervaren door de deskundigheid van alle betrokken
behandelaren en zorgmedewerkers, ze ervaren het contact en communicatie met de medewerkers
als goed. In dit onderzoek valt het op dat medewerkers zich heel bewust zijn van de grote belasting

van familieleden en de complexe voorgeschiedenis van velen en dat zij hier aandacht voor hebben in

de omgang met deze naasten.

Conclusies Omgang en randvoorwaarden

3. Wat zijn ondersteunende werkwijzen in de omgang met dit gedrag voor de bewoners, naasten en
medewerkers, om zo de kwaliteit van leven voor de bewoners te ondersteunen, te behouden of te
bevorderen?

a. Wat zijn de meest belangrijke uitgangspunten die helpend zijn in de omgang met het gedrag?
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b. Hoe is het multidisciplinaire karakter van de zorg en ondersteuning geborgd?
c. Welke randvoorwaarden zijn er nodig om deze zorg en begeleiding aan bewoners te kunnen

bieden?

In het literatuuronderzoek is naar voren gekomen, wat werd bevestigd in de praktijk, dat er weinig
specifiek voor deze doelgroep is ontwikkeld als het gaat om gerichte methodieken of handvatten met
betrekking tot gedrag. Omdat daar in de praktijk wel een behoefte aan werd uitgesproken, is in het
onderzoek ook gekeken naar methodieken en voorbeelden uit andere sectoren in de langdurige zorg.
Daar zijn wel een aantal handvatten uit te halen die helpend kunnen zijn, mits ze uitgewerkt en
toegepast worden voor deze bijzondere doelgroep. De belangrijkste uitgangspunten die helpend zijn

in de omgang met gedrag zijn echter uit de bestaande praktijk te halen.

Het meest essentieel, als voorwaarde van alles, is het vertrouwen tussen medewerkers en bewoners.
De kwaliteit van leven hangt hier direct mee samen, maar indirect is ook het slagen van bijvoorbeeld
omgang of interventies afhankelijk van hoe bewoners deze band ervaren. Bij de medewerkers is een
relationele manier van werken zichtbaar®. Door alle respondenten is bovendien benadrukt dat het
goed kennen van de bewoners een belangrijk uitgangspunt is in de omgang met gedrag. In de
praktijk is zichtbaar dat het voor bewoners cruciaal is om erkend te worden als persoon, hoe ziek en
hoe kwetsbaar ze soms ook zijn, hoe ‘vreemd of anders’ ze zich soms gedragen®*. Hierdoor komt de
mens tevoorschijn door het masker van de Huntington heen. Het is zichtbaar hoe medewerkers met
deze houding het lijden van bewoners verzachten. Door steeds aan te sluiten bij de individuele
persoon, door contact te blijven maken ook als het lastig is, lukt het om een isolement te
doorbreken. Onbewust werken veel medewerker vaak zo; dit onderzoek hoopt bij te dragen aan

meer bewustzijn hier omtrent.

In het onderzoek wordt duidelijk dat het medewerkers lukt contact te maken met bewoners die veel
afwijzing, soms nauwelijks hechting, hebben gekend door steeds terug te komen, de bewoner niet af
te wijzen of te verlaten. Deze onvoorwaardelijkheid wordt ook in literatuur als vertrouwensbasis
beschreven die medewerkers voor kwetsbare bewoners moeten creéren'**?, Door het gedrag heen
proberen medewerkers de persoon te zien, te zien wat er onder ligt en wat die nu nodig heeft.
Daarbij is in de praktijk zichtbaar dat medewerkers vaak al aanvoelen wat een bewoner nodig heeft,
hieruit is de onderzoeksvraag ook ontstaan. Dit aanvoelen gebeurt door een combinatie van intuitie,
ervaring, het heel goed kennen van de bewoner en het oppikken van hele kleine signalen in wat de
bewoner uitstraalt.

Het is opvallend dat veel medewerkers in de praktijk werken vanuit de presentiebenadering, zonder

dat zij zich daar bewust van zijn. In deze benadering en in de praktijk van de Huntington-zorg draait
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alles om aansluiting. Aansluiting door de ander nabij te blijven, af te stemmen, te zoeken naar
verbinding en vertrouwen, te zorgen voor waardigheid en erkenning van de ander zodat deze zich
gezien en gehoord voelt als mens. Aansluiting door niet op te geven, door onvoorwaardelijk en

voortdurend te zoeken naar iemands mogelijkheden***

. In de dagelijkse praktijk is, net als in de
presentiebenadering, een zekere traagheid zichtbaar omdat het aftasten, het zoeken naar
afstemming en aansluiting zich niet laat afdwingen®®. Het is zichtbaar in de observaties dat deze
traagheid nodig is bij de ZvH: om vertrouwen te winnen, aan te passen aan zijn tempo, om de ander
te leren kennen, een langdurige relatie aan te gaan en uit te vinden wat de ander bedoelt en
verlangt®. Dit is een van de onbewuste praktijken die zichtbaar is geworden in dit onderzoek als een
van de succesfactoren in de omgang met karakter- en gedragsverandering bij de ZvH. Tegelijkertijd is

duidelijk geworden dat meer inzicht en bewustzijn hiervan belangrijk is omdat dit reflectie en

overdraagbaarheid van deze cruciale houding vergroot.

Soms lukt het ook niet, zijn er incidenten en escalaties, voelen mensen zich onprettig. Dan vereist het
een gezamenlijk met alle betrokkenen reflecteren op de situatie en ieders aandeel daarin. In het
onderzoek is duidelijk geworden dat het omgaan met gedrag van bewoners een complexe puzzel is
waar niet altijd direct een antwoord voorhanden is wat nu het beste is om te doen voor die bewoner
en waar bovendien niet altijd oplossingen worden gevonden. Het is voor medewerkers dagelijks de
kunst om te zorgen voor een veilige omgeving met veel ondersteuning en persoonlijk contact,
waarbinnen een goede balans tussen flexibiliteit en structuur zorgt voor een goede sfeer’**. Dat
vraagt continu individuele en gezamenlijke flexibiliteit, het vraagt kennis, het vraagt afstemmen, het
vraagt enerzijds consequent zijn en anderzijds buigzaam. Het vraagt openheid van alle betrokkenen,
naar zichzelf en naar anderen, iets waarvan meerdere medewerkers aan hebben gegeven dat dit

altijd beter kan en moet. Onderling vertrouwen en veiligheidsgevoel zijn daarvoor cruciaal.

Uit alle gesprekken is duidelijk geworden dat medewerkers voor bewoners een soort ‘anker’ zijn,
omdat ze een gevoel van veiligheid, houvast en zekerheid bieden. Dit vraagt echter ook dat de
medewerker goed geankerd is want als een anker zelf niet goed bevestigd is, kan het zijn functie niet
vervullen®. Uit observaties en verschillende interviews is naar voren gekomen dat het van belang is
dat hier vanuit de organisatie voortdurend aandacht voor is in de praktijk: voor hoe het met de
medewerker zelf gaat en wat deze nodig heeft om zich goed te voelen als mens en om stevig te
kunnen staan in zijn functie. Het is een belangrijke voorwaarde voor goede Huntington-zorg: dat er
aandacht is voor het welzijn van de medewerkers in het algemeen, zo ook in de nazorg en
ondersteuning rondom moeilijke situaties of incidenten. In het onderzoek komt naar voren dat

medewerkers elkaar heel hard nodig hebben in deze voortdurende zoektocht naar kwaliteit van
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leven voor de bewoner. De samenwerking en afstemming in het team zijn cruciaal, zo ook het
vertrouwen, de veiligheid, de gelijkwaardigheid. In het team moet ruimte zijn voor kwetsbaarheid,
voor reflectie, voor elkaar aanspreken. Verschillende medewerkers hebben aangegeven dat dit
sowieso een aandachtspunt is en ook moet blijven. Korte lijnen, continue afstemming en
communicatie zijn cruciaal in het team onderling, met de familie, tussen de verschillende teams, met

het management en de behandelaren.

Deze laatstgenoemde samenwerking, die tussen het behandelteam en de zorgteames, is ook cruciaal
in het behouden of bevorderen van kwaliteit van leven voor de bewoners. De zorgteams en
behandelaren beschikken samen over een enorme hoeveelheid kennis en ervaring met de ZvH. Alle
medewerkers en alle behandelaren in dit onderzoek benadrukken het belang van een goede
samenwerking en goede onderlinge communicatie. Zorgmedewerkers hebben benoemd steun te
ervaren aan de samenwerking met behandelaren in complexe situaties. Deze samenwerking vindt nu
situationeel plaats met betrekking tot een individuele bewoner of tijdens een van de verschillende
overlegvormen die er zijn om bewoners en zorgplannen te bespreken. In de samenwerking met
behandelaren worden door verschillende respondenten expertise, continuiteit, vertrouwen en
afstemming als belangrijke thema's benoemd. De borging van de multidisciplinaire samenwerking is
soms kwetsbaar in de praktijk door organisatie, beschikbare uren en wisselingen in personeel.
Verschillende respondenten hebben aangegeven dat het van belang is dat dit multidisciplinair

werken bij de ZvH goed is geborgd om zo gezamenlijk de omgang met gedrag vorm te geven.

In het onderzoek is duidelijk geworden dat een duidelijke, eenduidige visie op gedrag en de omgang
daarmee van belang is voor iedereen die betrokken is bij de doelgroep. In het onderzoek is daarom
gekeken naar de Radar-methodiek die nu wordt gebruikt en daarnaast ook naar verschillende visies
en methodieken uit andere sectoren in de langdurige zorg. Daarvan kunnen een aantal, mits
aangepast en uitgewerkt voor de doelgroep, medewerkers extra handvatten bieden als een soort
gereedschapskist waar ze uit kunnen putten. Dit sluit aan bij een van de randvoorwaarden die door
veel medewerkers is genoemd, namelijk duidelijke visie en kaders. Deze zijn ook van belang omdat
deze doelgroep op verschillende gebieden sterk afwijkt van ‘reguliere’ verpleeghuisbewoners, zoals
als het gaat over dwangzorg, veiligheid, de veelomvattendheid en complexiteit van de ziekte en de
benodigdheden in de fysieke ruimtes.

In dit onderzoek kwam het thema veiligheid sterk naar voren in de omgang met het gedrag van
bewoners. Hoewel medewerkers er alles aan doen om ze te voorkomen, gebeuren er geregeld
incidenten waarbij sprake is van verbale of fysieke agressie en ontremd en impulsief gedrag. Een

belangrijke randvoorwaarde die in het onderzoek door alle medewerkers is genoemd is dan ook dat
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alle medewerkers voldoende zijn toegerust en ondersteund worden in de omgang met agressie en
ander complex gedrag; in de vorm van herhaaldelijke training, intervisie, evaluatie en nazorg bij
incidenten. In het onderzoek kwam sowieso naar voren dat het cruciaal is dat er steeds voldoende
tijd en ruimte wordt ingeruimd voor onderlinge afstemmomenten, inter- en supervisie en

casuistiekbespreking zowel in zorgteams als tussen zorg- en behandelteams.

Naast de ‘zachte kant’ van veiligheid, zit veiligheid ook in faciliteiten in de fysieke ruimte. Dit gaat
bijvoorbeeld over zichtlijnen, licht, beveiliging en sloten maar op Anemoon ook bijvoorbeeld over
een afzonderingsruimte en een gesloten deur. Van deze laatste twee wordt het gebruik voortdurend
zeer zorgvuldig afgewogen met alle betrokkenen en worden alleen ingezet als er geen andere
mogelijkheid is. Veel andere omgevingsfactoren zijn aan bod gekomen in het onderzoek; meerdere
respondenten kijken uit naar nieuwbouw waarin zaken geregeld zullen worden die nu problemen
opleveren. Dit gaat bijvoorbeeld om zaken als privacy, gehorigheid, materialen en ruimtegebrek. Dit
zijn allemaal omgevingsfactoren waarmee zoveel mogelijk een ‘thuis’ wordt gecreéerd maar
tegelijkertijd een therapeutisch klimaat waarin rekening wordt gehouden met prikkels, gevoel van

veiligheid en comfort om zo bij te dragen aan kwaliteit van leven voor de bewoners*3"*3*,

Concluderende opmerkingen

De resultaten van het onderzoek laten zien hoe veelomvattend het ziektebeeld is, hoe complex het
leven ermee is en hoe de ziekte het leven van de mensen die het treft en zijn naasten in alle facetten
beinvioedt. Tegelijkertijd toont het ook de veerkracht van de bewoners en hun naasten en hoe zij
proberen nog zoveel mogelijk uit hun leven te halen, met ondersteuning en hulp waar nodig. Deze
hulp wordt op vele manieren geboden door de gemotiveerde medewerkers in Overduin. De omgang
met deze ziekte en met de karakter- en gedragsveranderingen en de psychiatrische problematiek die
erbij komt kijken, vraagt veel. In dit onderzoek zijn verschillende ervaringen hiermee en meerdere
perspectieven hierop samen gebracht.
Hieronder de kern van de succesfactoren die uit de resultaten te halen zijn in steekwoorden.
» De mens zien door het masker van de ZvH heen
» Vertrouwen opbouwen en behouden liggen aan alles ten grondslag
» Relationeel werken
> Voortdurend balanceren tussen autonomie en regie geven of overnemen en beperken;
tussen structuur en duidelijkheid bieden of vrijheid en ruimte
» Omgang met afspraken en regels: flexibel en consequent; strak en buigzaam; situationeel;
individueel; steeds evalueren, afstemmen, bijstellen

> Voortdurend aansluiten bij en afstemmen op de bewoner
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YV V V V

YV V. V VYV V

Uit de strijd blijven: geen strijd met bewoners en zorgen dat macht geen rol speelt, welk
gedrag de bewoner ook laat zien

Multidisciplinaire samenwerking voor comfort op alle facetten van iemands leven
Individueel, persoonsgericht, behouden en compenseren eigen identiteit

Steeds terugkomen bij de bewoner, geen afwijzing: onvoorwaardelijk en betrouwbaar
Veel aandacht voor plezier, activiteiten, het gewone leven; ook aandacht voor verdriet,
boosheid, rouw en onmacht

Voortdurend signaleren, interpreteren, afstemmen en samenwerken tussen alle betrokkenen
Meegaan met grillige, onvoorspelbare achteruitgang van bewoners

Begeleiden, ondersteunen, informeren en betrekken naasten

Veiligheid voor bewoners en medewerkers

Zorg voor de medewerkers in: training, intervisie, casuistiek, individuele en

teamondersteuning bij omgang met gedrag en complexe situaties

Een groot deel van de resultaten zal voor betrokkenen niet perse heel verassend zijn, eerder een

bevestiging van de dagelijkse praktijk. Wel zijn er in dit rapport woorden gegeven aan verschillende

onbewuste vanzelfsprekendheden, aan kennis en ervaring die nu veelal intuitief wordt gehanteerd.

Hopelijk maakt dit het makkelijker om op te reflecteren, om voortdurend met elkaar in gesprek te

zijn over situaties, over overtuigingen, houding en gedrag en het effect daarvan op de bewoners.
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