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Samenvatting Door een werkgroep van huis
artsen, wijkverpleegkundigen en gezinsverzor
gers werd een thuiszorgrichtlijn voor dernente
rende ouderen opgesteld door rniddel van een 
rnultidisciplinaire consensusrnethode. De uit
eindelijke richtlijn bestaat uit een stroornsche
rna: signalernent door rnantelzorg of professio
nele hulpverlener, diagnostiek door de huisarts 
aan de hand van de NHG-Standaard Dernentie
syndroorn, stadiurnindeling volgens de Global 
Deterioration Scale (GDS) van Reisberg, be
oordeling van de zorgsituatie en opstellen van 
een zorgplan. De richtlijn is getest bij 32 pa
tienten, van wie er 29 inderdaad een dernentie
syndroom hadden. Bij de helft bestonden em
stige cognitieve stoomissen. De signa1ering ge
schiedde in 60 procent van de gevallen door de 
directe orngeving. Na de voltooiing van het 
project werd door de deelnerners aangegeven 
dat de samenwerking bevredigend was verlo
pen, dat de taakafbakening duidelijk was ge
weest en dat de kwaliteit van de zorg was 
toegenomen. 
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Inleiding 

De prevalentie van dementie bij patienten 
van 65 jaar en ouder bedraag 2 a 4 pro
cent. l 2 Voor Nederland komt dat neer op 
40-50.000 patienten, en deze patienten 
worden verzorgd door nog eens 100.000 
centrale verzorgers.3 

De diagnostiek van dementie kan voor
al in de beginfase problematisch zijn; ge
woonlijk gaat het om een proces dat samen 
met de directe omgeving van de patient 
doorlopen wordt en waarbij het beeld zich 
langzaam aftekent. 1 4 Verder kan de pro
gressie van de ziekte zo geleidelijk zijn, 
dat de directe omgeving en de professio
nele hulpverleners de uiteindelijke diag
nose op verschillende tijdstippen onder 
ogen zien. Familieleden hebben door hun 
intensieve en dagelijkse bemoeienis met 
de patient meestal al in een vroeg stadium 
een vermoeden, maar wachten vervolgens 
vaak geruime tijd met het inroepen van 
medische hulp.5 Anderzijds zijn artsen 
aangewezen op incidentele contacten, en 
slaan zij soms te weinig acht op signal en 
van de gezinszorg.6 

Ook aan de zorgkant zijn er problemen. 
De domeinen van wijkverpleging en ge
zinszorg zijn niet goed afgebakend binnen 
de thuiszorgorganisaties: onduidelijk is 
wie wanneer verantwoordelijk is voor 
welke taken. Voor overleg met de tweede 
lijn (Riagg, geriater, neuroloog, verpleeg
huisarts) bestaat geen protocol en door een 
gebrekkige comrnunicatie en een slechte 
afstemrning van aanbod en behoefte wor
den patienten vaak eerder opgenomen dan 
wenselijk is, en worden patienten thuisge
houden die eigenlijk opgenomen zouden 
moeten worden.6 

In de NHG-Standaard Dementiesyndroom 
wordt onder meer ingegaan op de samen
werking met andere hulpverleners en de 
begeleiding van de patient en zijn verzor
gers.7 Een werkgroep van huisartsen, 
wijkverpleegkundigen en leidinggevende 
gezinsverzorgers heeft getracht nadere in
vulling aan deze thema's te geven door het 
opstellen van een 'thuiszorgrichtlijn' voor 
dementerende ouderen.8 

Bij de toetsing van deze richtlijn (kader 

op pag. 101) zijn de volgende vragen ge
formuleerd: 
• Wat zijn de kenmerken van de populatie 

waarbij de richtlijn is toegepast? 
• Hoe ervaren de deelnemende discipli

nes de toepassing van de richtlijn? 

Methode 

De toepassing van de richtlijn is door elf 
huisartsen en de met hen samenwerkende 
eerstelijns disciplines getest bij 32 thuis
wonende patienten. De instroom yond 
plaats in de periode van 1 januari tim 30 
september 1992. Er waren tevoren geen 
in- of uitsluitcriteria geformuleerd. De 
thuiszorgteams bepaalden zelf welke pa
tienten voor het gebruik van de richtlijn in 
aanmerking kwamen. 

Bij de be werking van de gegevens is 
uitgegaan van hetgeen de hulpverleners 
hadden genoteerd in de formulieren die 
deel uitmaken van de richtlijn; ook werd 
een logboek bijgehouden. 

Voor de beantwoording van de eerste 
vraag is gebruik gemaakt van de patient
gegevens die werden verkregen tijdens de 
toepassing van de richtlijn. De ernst van 
het dementiesyndroom is ingedeeld in de 
categorieen 'lichtlmatig ernstig' en 'ern
stig'; de ernst van de gedragsproblemen en 
de hulpbehoevendheid is ingedeeld in de 
categorieen 'geen', 'enigszins' en 'sterk'. 

De tweede vraag werd na het project 
voorgelegd aan de deelnemers van de 
thuiszorgteams; zij kregen een gestructu
reerde lijst met een driepuntschaal (eens, 
neutraal, oneens) met vragen over veran
deringen in het eigen handel en, het hulp
verleningsproces en de interdisciplinaire 
samenwerking. Bij de weergave worden 
aIleen de 'eens' - en 'oneens' -scores ver
meld. 

Resultaten 

Een patient bleek een geagiteerde depres
sie te hebben; bij een tweede patient bleek 
de vermeende cognitieve achteruitgang te 
berusten op presbyacusis. Een derde pa
tient weigerde elke bemoeienis. Deze drie 
patienten zijn verder buiten beschouwing 
gelaten. 
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De thuiszorgrichtlijn 

De thuiszorgrichtlijn voor dementerende bejaarden is opge
steld via de volgende stappen: 
- intradisciplinair overleg: bepaling van het takenpakket per 

discipline (literatuuronderzoek; registratie en bespreking 
van eigen praktijkervaringen); 

- interdisciplinair overleg, teneinde consensus te bereiken 
over de takenpakketten en verantwoordelijkheden van de 
verschillende disciplines; 

- vaststelling van een voorlopige richtlijn waarin tevens werd 
omschreven op welke manier de samenwerking zou plaats
vinden; 

- toepassing van de voorlopige richtlijn; 
- evaluatie van de toepassingsfase en bijstelling van de richt-

lijn. 
Het raamwerk van de richtlijn is hiernaast weergegeven. 

Indien het vermoeden dementiesyndroom is bevestigd, 
wordt het stadium bepaald met de Global Deterioration Scale 
(GDS) van Reisberg.9 Deze schaal bestaat uit zeven niveaus, 
oplopend van 'geen cognitief verval' tot 'zeer ernstig cognitief 
verval'; geheugenverlies is immers het kernsymptoom van het 
dementiesyndroom. Stadium 4 komt overeen met de criteria 
voor dementie (DSM III). en stadium 7 beschrijft de terminale 
fase. De GDS is geen zelfstandig diagnosticum; de patient kan 
pas worden ingedeeld in stadium 2 of 3, als de diagnose 
dementie gesteld is.lO 

De GDS geeft een totaalbeeld, doordat gegevens met betrek
king tot cognitieve achteruitgang (Mini-Mental State), sociaal 
(dys)functioneren (Blessed Dementia Scale) en symptomen 
van depressie (Hamilton Depression Scale) worden gecombi
neerd. De schaal kan gemakkelijk worden ingevuld door de 
centrale verzorger en thuiszorgmedewerkers. Een belangrijk 
aspect is voorts dat de GDS kan worden toegepast in de 
verschillende echelons. De validiteit en de betrouwbaarheid 
ten aanzien van de stadiering zijn optimaal." De interobserver
betrouwbaarheid is groot (kappa 0.82-0.92). 

Om de zorgsituatie te beoordelen is een handzaam en ge
bruiksvriendelijk protocol van een pagina opgesteld. Dit be
staat uit vier paragrafen: 
- gedragsproblemen ten gevolge van het dementiesyndroom; 
- gezondheidstoestand, verzorging en begeleiding van de pa-

tient; 
- factoren die de draagkracht van de centrale verzorger be per-

ken; 
- voorzieningen. 
Bij de gedragsproblemen worden items genoemd met betrek
king tot apathie, agitatie, ontremming en stemmingsstoornis
sen.Bln de paragraaf over gezondheidstoestand, verzorging en 
begeleiding treft men de items aan over oorzaken en compli
cerende factoren (comorbiditeit). hulp bij de verzorging en 
huishouding. In de paragraaf over de centrale verzorger zijn de 
items opgenomen die bekend zijn uit eigen ervaring en uit de 
Iiteratuur;6 deze hebben betrekking op lichamelijke, psychische 
en relationele klachten. Wij hebben afgezien van een indeling 
naar lokalisatie (corticaal, subcorticaal, gemengd). zoals in de 
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l NEEN I 

Signaal mantel, 
professionele hulpverlener 

Diagnostiek door huisarts 
aan de hand van 

I 

N HG-Standaard 

JA 

Stadiumindeling 
aan de hand van 
Reisberg-schaal 

I 

I 

Bespreking in team aan de 
hand van formulier 

beoordeling zorgsituatie 
I 

Zorgplan 

TWIJFEL 

I 
Afspraak 

hernieuwde 
beoordeling 

NHG-standaard gebeurt, aangezien deze indeling minder rele
vant voor de thuiszorg is. In de paragraaf Voorzieningen is 
opgenomen wat ten behoeve van de zorg concreet gedaan kan 
worden. 

Op een aparte pagina (Zorgplan) worden de conclusies ge
noteerd (stadium van de dementie, kernproblemen van de 
zorgsituatie) en de taakverdeling per discipline; ook wordt 
aangegeven wie de zorg coordineert. Afgesproken wordt of een 
logboek zal worden gebruikt of niet. 

De werkgroep bestond uit: 
- F.G.B. Smeets, J.M.S.G. Soomers-Turlings, G.A. de Bruyne, 

N. Geraedts, H.M.J. Boesten en H.F.J.M. Crebolder, allen 
huisarts; 

- M. van Lierop, M. Maessen, M. Peels en C. Cooymans, allen 
wijkverpleegkundige; 

- J. Nabuurs, M. Smedts, C. Rutten, R. Olivers, E.W. Alberts, 
J.P.M. Huynen en R. Habets, allen leidinggevend gezinsver
zorger. 

Het Logboek en de formulieren Stadium-indeling volgens Reis
berg, Beoordeling Zorgsituatie en het Zorgplan, kunnen opge
vraagd worden bij de auteur. 

I 
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Kenmerken populatie 
Bij een ruime meerderheid van de reste
rende 29 patienten yond de signalering 
plaats via een familielid of de directe om
geving, en bij 25 procent door de eerste
lijns hulpverleners (tabel 1). De melding 
in het thuiszorgteam gebeurde bijna altijd 
door de huisarts; deze was ook betrokken 
bij de meldingen door de andere discipli
nes. 

De leeftijd- en geslachtsverdeling was 
conform de verwachting: meer dan 60 pro
cent was vrouw, meer dan 30 procent was 
ouder dan 80 jaar en minder dan 50 pro
cent was nog gehuwd of samenwonend. 
Bij ongeveer de helft van de patienten 
waren er emstige cognitieve stoomissen, 
terwijl gedragsproblemen veel voorkwa
men. Bijna altijd was er sprake van hulp
behoevendheid, bij ongeveer de helft van 
de patienten in sterke mate (tabeI2). 

De rol van centrale verzorger werd in ge
lijke mate vervuld door de partner of een 
kind, terwijl vijf patienten geen centrale 
verzorger hadden. Meer dan de helft van 
de centrale verzorgers woonde samen met 
de patient. Volgens de hulpverleners was 
de helft van de centrale verzorgers overbe
last door psychische klachten; lichamelij
ke klachten kwamen veel minder voor. De 
overbelasting werd door 30 procent van de 
centrale verzorgers als niet-emstig aange
duid (tabel 3). 

In aIle gevallen was de huisarts betrok
ken bij het zorgplan; de wijkverpleging en 
de gezinszorg speelden in de meerderheid 
van de gevallen een rol. Het logboek werd 
in slechts enkele gevallen gebruikt (tabel 
4). Ook was maar zelden een coordinator 
aangewezen. Ais reden werd opgegeven 
dat er op dat moment nog geen behoefte 
aan bestond; de patient of zijn directe om
geving wilde er niets van weten. 

Ervaringen hulpverleners 
Vit tabel 5 valt af te lezen dat de hulpver
leners van mening waren dat de eigen han
delwijze door het werken met de richtlijn 
was veranderd. Volgens hen was de sa
menwerking bevredigend verlopen, was 
de taakafbakening duidelijk geweest en 
was de kwaliteit van de zorg toegenomen. 
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Tabel1 Signalering van patient en 
melding in thuiszorgteam. N=29 

Signalering Melding 

Huisarts 3 20 
Wijkverpleegkundige 2 5 
Gezinsverzorger 3 3 
Familielid/omgeving 18 
Onbekend 3 

Tabel 2 Kenmerken van de patienten. 
N=29 

Geslacht 
man 

- vrouw 

Leeftijd 
- tot 80 jr 
- ouder dan 80 jr 

Woonverband 

10 
19 

18 
11 

- gehuwd/samenwonend 13 
- ongehuwd/verweduwd 16 

Stadium volgens Global De teria tion 
Scale (GDS) 
- licht en matig ernstig 

(stadia 2,3 en 4) 15 
- ernstig (stadia 5,6 en 7) 14 

Gedragsproblemen 
- apathie 22 
- agitatie 14 
- ontremming 4 
- stemmingsstoornissen 9 

Ernst gedragsproblemen 
- geen 7 
- enigszins 16 
- sterk 6 

Hulpbehoevendheid 
- bij zelfverzorging 19 
- boodschappen 25 
- maaltijd bereiden 21 

Ernst hulpbehoevendheid 
- geen 3 
- enigszins 13 
- sterk 13 

Tabel 3 Gegevens over de centrale 
verzorger. N=29 

Centrale verzorger 
- partner 
- kind 
- buurvrouw 
- geen 

Inwonend 
- ja 
- neen 

Overbelasting 
- lichamelijke klachten 
- psychische klachten 

Ernst overbelasting 
- geen 
- enigszins 
- sterk 

Tabel 4 Werkafspraken. N=29 

Betrokkenen bij zorgplan 
- huisarts 
- wijkverpleegkundige 
- gezinsverzorger 

RIAGG 
- intensieve thuiszorg 

Logboek gebruikt 

11 
11 
2 
5 

17 
12 

6 
15 

10 
12 
7 

29 
16 
17 
3 
1 

5 
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Tabel 5 Ervaringen bij toepassing van de thuiszorgrichtlijn voor dementerende 
ouderen. 

HA WV/GZ Totaal 
n;11 n;7 n;18 

+ + + 

Eigen handelwijze is veranderd door werken 
volgens de richtlijn 11 5 2 16 2 

Verheldering / formulering hulpvraag 
adequater dan voorheen 10 1 5 2 15 3 

Formuleren beleid adequater dan voorheen 7 4 6 1 13 5 
Beter in staat om de hulpvraag te beantwoorden 7 4 6 1 13 5 
Samenwerking verliep goed 8 2 6 1 14 3 
Taakafbakening was duidelijk 7 3 6 1 13 4 
Kwaliteit verbeterd door gebruik van richtlijn en 

logboek 8 2 4 3 12 5 
In contact met mantel gemerkt dat zorg als goed 

werd ervaren 7 6 13 1 
Van plan om met de richtlijn te blijven werken 9 2 6 15 3 

HA huisarts; WV/GZ wijkverpleegkundige/gezinsverzorgende; + eens; - oneens. 

Beschouwing 

N aast valide en simpele meetinstrumenten 
ten behoeve van de diagnostiek van de
mentie is er behoefte aan een leidraad om 
de thuiszorg voor deze patienten te struc
tureren. Toepassing van de multidiscipli
naire consensusmethode heeft geleid tot 
een bruikbare richtlijn. Hierin neemt de 
zorg voor de patient en zijn centrale ver
zorger een prominente plaats in. De erva
ringen van eerstelijns hulpverleners met 
deze richtlijn zijn bevredigend. Dat het 
aantal patienten met ernstige cognitieve 
stoornissen in dit onderzoek groter is dan 
in de studie van Muskens et al.,4 ligt voor 
de hand: er waren veel gedragsproblemen 
en de mate van hulpbehoevendheid was 
groot. Hoewel het om een kleine groep 
gaat, sluiten onze waarnemingen met be
trekking tot de centrale verzorger aan bij 
die van Vemooij-Dassen. 6 

Opvallend is dat de eerste signalering 
zeer vaak uit de directe omgeving van de 
patient komt. Een zorgvuldige stadiering 
geeft inzicht in de prognose en is een rea
listische basis voor de bepaling van het 
zorgplan. De Global Deterioration Scale 
dient een vast onderdeel te zijn van elke 
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richtlijn voor de thuiszorg voor demente
rende ouderen. Ook de belasting van de 
centrale verzorger kan daarmee goed wor
den ingeschat. 

De thuiszorgrichtlijn kan er in belang
rijke mate toe bijdragen dat de diagnose 
eerder overwogen wordt, dat de ernst eer
der wordt onderkend en dat eerder een 
gecoordineerde, integrale aanpak van de 
patient en zijn leefsysteem plaatsvindt. 
Het geven van voorlichting en preventie 
van gezondheidsproblemen bij de centrale 
verzorger krijgen dan ook de aandacht die 
nu nog vaak ontbreekt.812 Dit kan nog 
bevorderd worden door het tijdig aanwij
zen van een zorgcoordinator en het ge
bruik van een logboek. 

Aangezien de NHG-Standaard Demen
tiesyndroom slechts een somatische bena
dering heeft, zou het aanbeveling verdie
nen deze standaard op het punt van de 
multidisciplinaire thuiszorg nader te pre
ciseren en uit te breiden. 
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