Verslag workshop “Benadering van personen met atypische vormen van dementie”.

Door Carine Sachem, Klinische psychologe geriatrie UZ Gent.

Volgende zaken kwamen uit de groepsbespreking:

Hoe omgaan met personen met frontale kwabdementie? De frontale kwab staat in voor het sturen van ons gedrag. Deze mensen hebben dus een zeer ontremd gedrag wat de omgang met medebewoners en familieleden niet altijd makkelijk maakt.
TIPS:

· Best 1 op 1 werken, zo minder prikkels.

· Korte en heldere taal, aandachtsvermogen is minder.

· Geen onverwachte zaken, wel vaste structuur, ook in taal.

· Fysieke nabijheid voorzichtig.

· Niet te snel switchen.

· Angst is zeer vaak sterk aanwezig…aandacht hebben hiervoor.

· Structuur aanbieden zeer belangrijk. Mensen met dementie komen in een gestructureerde zorg als het vaak al te laat is…te laat om nog aan het gedrag te kunnen bijsturen. Mensen blijven zolang mogelijk thuis, dit is ook het beste, is de vertrouwde omgeving…doch hoe langer thuis hoe kleiner het aanpassingsvermogen nog is.

· Muziek kan zeer helend zijn, werkt afleidend. Men moet een zicht hebben op de levensgeschiedenis van de persoon met dementie om te weten wat afleidend kan werken.

Storend gedrag wordt multi-factorieel bepaald. De levensgeschiedenis, de lichamelijke toestand,… .

Belangrijk is om bij storend gedrag zeker samen te zitten met de huisarts en de familie. De zorg voor deze patiënt moet haalbaar zijn voor de ganse groep, zowel medebewoners als personeel. Er zijn ook grenzen…wat als de ganse dienst “geterroriseerd” wordt door 1 patiënt?? Dit kan een zeer grote druk leggen op het team…

Belangrijk is om het storend gedrag goed te analyseren, te observeren.( evt via Dementie Care Mapping) 
Wat is storend gedrag?
Zijn er uitlokkende factoren?
Wanneer stelt het gedrag zich het vaakst?
Wat is ervoor gebeurt?
Wat zijn de gevolgen?
Bv als hij moe wordt is er meer storend gedrag.
Bv verveling kan vaak storend gedrag uitlokken.
Bv overactiveren, te veel bevragen kan ook storend gedrag uitlokken.

Wat willen we bereiken?
Volledig het storend gedrag weg hebben is weinig realistisch, het beperken van het gedrag wel. Bepaald gedrag gaan we nooit kunnen vermijden, het is wel goed dat we inzicht proberen in krijgen in het storend gedrag.

Het kan wel frustrerend zijn dat het na je zoektocht en je pogingen om het gedrag te beperken het geen effect heeft….doch TRIAL AND ERROR blijft hier de boodschap!
Blijven proberen…want mensen met dementie hebben een vertraagd leerproces, kan dus soms even duren vooraleer je effect hebt.

Men kan overwegen om door te verwijzen naar een psychogeriatrische dienst in een ziekenhuis. Bij personen met dementie is dit echt het laatste redmiddel daar het komen in een niet vertrouwde omgeving voor hen ook zeer bedreigend kan zijn!
Daar kan men een intensieve gedragsanalyse doen en tips geven . De sector van de geheugenklinieken en dergelijke hebben makkelijker psychologen, pedagogen,…bij de hand om tips te geven, adviezen.
Men merkt echter wel dat het alsmaar moeilijker wordt om nog zeer veel aan het gedrag bij te sturen, dit omdat het al vaak geen beginnende dementie meer is.

Er zijn WZC’s die een clausule in het contract steken dat er een proefperiode is, zodat men evt bij zeer storend gedrag van de bewoner, in die mate dat het niet meer leefbaar is voor de omgeving, kan afzien van de verdere woonst in het WZC.

CASUS: dame die constant hetzelfde zei “ik wil hier weg”, uren aan een stuk. Dit was een storend gedrag voor medebewoners en omgeving. Na observatie door het team en gesprek met de dame bleek dat ze eigenlijk niet graag alleen zat, met haar meer momenten in de leefgroep te laten zitten was het storend gedrag verminderd.

Fysieke onrust, deze mensen lopen zeer veel rond, decorumverlies.

Agressie: we moeten beseffen dat er hersenschade is, ze ervaren controleverlies.
Als hulpverlener dit beseffen en erkennen is belangrijk.
Preventief bepaalde onderwerpen vermijden.
Afleiding geven, je moet de persoon met dementie wel kennen (intake gesprek belangrijk).

Nachtelijk dwalen:
Zorgen voor voldoende activiteit overdag.
Lichttherapie om onrust vooravond te verminderen.

Komen soms ook vanuit psychiatrische setting, passen niet altijd in een setting van een WZC. Personeel in een WZC is qua bestaffing meer zorgkundigen en minder verpleegkundigen. In een PVT (psychiatrisch verzorgingstehuis) zijn er meer verpleegkundigen met een specifieke opleiding rond die problematiek. Naar de toekomst toe zal hier zeker aandacht moeten voor zijn (bijscholing). Het is zeer belangrijk dat personeel een goede kennis heeft over dementie in het algemeen, maar ook kennis over specifieke vormen en de bijhorende gedragsproblematieken.

In de setting  van een PVT zijn er meer mogelijkheden om een psycholoog, psychiater,…ter beschikking te hebben. Doch zeer lange wachtlijsten!!

Focus van de verpleegkundige ligt vooral op het technische, soms te weinig gericht op de mens. Weet een verpleegkundige of de patiënt gehuwd is, kinderen heeft,…? Belevingsgericht werken is in deze casussen belangrijker dan bv een persoon met storend gedrag die perfect gewassen is. Probleem is echter dat de samenleving niet altijd klaar is om op die manier te werken, willen dat hun partner wel elke dag perfect gewassen is.
De manier hoe je met de personen met dementie omgaat is zeer belangrijk, durven zeggen aan iemand dat ze niet geschikt zijn om met mensen met dementie te werken. Het is een job die je met liefde moet doen, als je dat niet kan moet je absoluut een andere job zoeken. Draagkracht van de hulpverlener is ook belangrijk.

Het werken met een zorgmix (nl minder zorgbehoevenden samen met zwaarder zorgbehoevenden) kan een meerwaarde bieden, kan helend zijn voor beide partijen. De “betere” leeftijdsgenoten kunnen bijsturen waar nodig. Doch anderen merken op dat dergelijke gemengde leefgroepen niet altijd evident zijn.

Men merkt dat hoe verder de ziekte vordert hoe meer de symptomen van verschillende vormen van dementie elkaar overlappen. Bij opname in een WZC krijgen we ook niet altijd een diagnose mee…hoe ouder hoe moeilijker de diagnose ook te stellen is, juist omdat de symptomen meer en meer overlappend zijn.

Apathie in de thuiszorg wordt meer als een probleem ervaren dan in de WZC’s. Sommigen vinden apatische bewoners in een WZC de gemakkelijkste patiënten…doch altijd kijken wat hun interesses waren in verleden om hen evt te prikkelen.

CASUS: dame, zeer apatisch, vasculaire dementie, was altijd moe overdag en kon ’s nachts niet slapen. De echtgenoot was belast, fysiek minder…het was voor hem zeer moeilijk te begrijpen wat die hersenschade was, hij kon niet inschatten wat probleem was. Advies was dame naar DVC te laten gaan…dame is daar opengebloeid en echtgenoot was op die manier ontlast en kreeg geleidelijk ook meer inzicht in de problematiek.
Men merkt dat de partner vaak de terughoudende persoon is om bv een DVC in te schakelen….soms moet je van je hart een steen maken…niet evident.

Bij personen met dementie merk je dat ze vaak meer nonchalant worden, minder perfectionistisch. De partner van de persoon met dementie heeft daar meer last van, belangrijk is om hier tijd in te investeren om hen dit te laten aanvaarden.

Mensen met minder cognitieve reserve hebben meer risico op dementie cf Syndroom van Down.

In thuiszorg is de observatie van het gedrag voor de professionelen niet altijd evident daar ze er maar een beperkt deel zijn van de dag.

Mensen met Korsakov dementie…sterke apathie!! Structuur aanbieden ook hier belangrijk. Hun aandacht trekken dmv oogcontact en aanraken.

BESLUIT:

Het is een hele uitdaging om te zoeken hoe je op de beste manier met die mensen omgaat….vooral mensen met frontale kwabdementie en de Ziekte van Huntington kunnen zwaar belastend zijn voor de omgeving waar ze wonen.

Vroegtijdige diagnose is nog vaak een loos woord; mensen worden vaak pas doorverwezen naar geheugenklinieken als er al niet meer naast het probleem kan gekeken worden. Met de ganse dementieproblematiek zitten we nu waar kanker 20-30 jaar gelden ook zat…de diagnose meedelen van dementie is nu nog niet eenvoudig. Toch kan een vroege diagnose veel latere problemen oplossen. 
Naast de diagnose is het ook belangrijk dat men aan zorgdiagnostiek doet en een zorgplan meegeeft. Dit gebeurt nu nog niet, in Nederland is men daar al veel verder mee.
Als we doorverwijzen naar een psychogeriater komen de personen met dementie vaak terug met een medische behandeling maar verder niets: geen zorgplan ivm het storend gedrag.

Zorgen voor personen met dementie is zorg op maat….tijd maken voor deze mensen.

