Versneld naar duurzame dementiezorg

Eind vorig jaar verscheen haar boek Dagelijks leven met dementie – een blik achter de voordeur. Sindsdien heeft ze niet stilgezeten. Prof. mr. dr. Anne-Mei The onderzoekt, informeert en bovenal: ze brengt haar verbeterideeën in de praktijk. Dat kost haar de nodige tijd en moeite maar het levert ons straks veel op. Want dementie raakt iedereen.
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In haar boek spreekt ze over dementie als de epidemie van de 21ste eeuw. Dat roept een schrikbeeld op, maar zo somber ziet ze het niet. ‘De meest fundamentele verandering die nodig is, is de manier waarop we tegen dementie aankijken. We zouden het meer vanuit de mensen zelf moeten benaderen, dus vanuit al die personen met dementie en hun leefwereld eromheen. Het is belangrijk om te begrijpen hoe dat zit en dat we in ons huidige systeem veel te veel denken vanuit “wat er is”, vanuit het zorgaanbod, de experts, vanuit de systeemwereld. Het is tijd voor een paradigmaverschuiving, zodat we dementie gaan bezien vanuit het perspectief van degene die het beleeft.’ 
Ze vertelt bevlogen en tegelijkertijd realiseert ze zich dat er geduld nodig is om de verandering te bewerkstelligen. ‘Ja, er is tijd nodig om rustig te kunnen begrijpen waar het om gaat. Maar als we leren luisteren naar de kennis die “van onderop” komt, dan wordt vanzelf duidelijk wat er moet gebeuren. Dan horen we van mensen met dementie dat er een discrepantie is tussen de medische zorg die ze aangeboden krijgen en hun behoeften. Natuurlijk is die medische zorg nodig, maar dit is slechts een partje. Alles is in onze maatschappij medisch- of zorggericht. We spreken over een zorgprobleem, we geven ze pillen, zetten ze onder de douche. Terwijl mensen met dementie ook gewone mensen zijn. Ze zeggen: wij zijn ook partner, vader, zus, vriend, we willen erbij horen, we willen bezig zijn, iets van ons leven maken – ondanks de tragiek.’
The onderschrijft dat dementie voor een onontkoombare ontwrichting zorgt, maar dat het erg lang kan duren; je kunt er jaren goed mee leven. ‘Mensen willen de draad van hun leven oppakken, maar wel binnen de verandering die ze ervaren. Stel, je houdt van schrijven, maar je kunt het niet meer. Hoe vind je dan een betekenisvolle invulling voor je leven als de dingen waar je van houdt wegvallen? Het kan, maar het is hard werken om een nieuwe stap te maken. En je hebt te maken met een stigma. Je omgeving gaat anders naar je kijken. Misschien zien ze je niet meer voor vol aan, hoor je er niet meer bij, gaan ze over je praten in plaats van met je. Vrienden en kennissen blijven weg, er komt vereenzaming, een sociaal isolement. Met als resultaat dat mensen met dementie moeten vechten tegen andere dingen dan tegen de ziekte.’ Ze corrigeert zichzelf: ‘Vechten is niet het goede woord; leren omgaan met de verandering, is een betere omschrijving. Zeker in het begin van de ziekte.’

Psychosociaal werkt
De hoogleraar langdurige zorg en dementie pleit voor een meer sociale benadering van de ziekte. ‘Mensen met dementie vallen zeker in het begin tussen tafellaken en servet. Als er een partner is dan proberen ze het vaak eerst met z’n tweeën te rooien. Daarna komt er een punt dat de familie, de kinderen erbij betrokken worden. Vervolgens gaan we naar de dokter voor een diagnose, maar die kan medisch niet veel doen – er is (nog) geen pil tegen dementie. En dan kom je thuis en zeggen de zorgverleners: je hebt nog geen zorgbehoefte, je kunt nog veel zelf doen, je eigen medicatie regelen, zelf naar de wc. Pas wanneer het echt uit de hand loopt, kunnen ze inspringen.’ 
Volgens The zijn we dan al vaak te laat. ‘Het lijkt soms alsof mensen met dementie geen wensen of verlangens hebben, maar die hebben ze wel. We moeten er alleen naar leren luisteren. Natuurlijk, het leed kun je niet helemaal voorkomen, maar door goed voorbereid te zijn en door wat andere ondersteuning te bieden kan het allemaal beter verlopen. Ik benadruk nogmaals dat je bij dementie nog een betrekkelijk lange tijd hebt waarin je het leven anders kunt oppakken. En die ruimte moet je gebruiken.’ 
Ze wijst erop dat ook tijdens crises, die op een gegeven moment de kop opsteken, mensen proberen door te ploeteren, het lange tijd allemaal zelf willen doen. Met als gevolg dat mantelzorgers uitgeput raken en ziek worden. ‘Dan is het moeilijker om zaken te regelen, als er echt hulp nodig is. Je wilt toch vertrouwde personen inschakelen. Als je al die dingen vooraf inzet voordat het te laat is, dan komt dat de kwaliteit van leven ten goede en bovendien worden zo uiteindelijk kosten bespaard.’ 
The noemt het ‘duurzame ondersteuning’, waarin de kwaliteit van leven wordt verbonden met structurele veranderingen die we moeten zien te bekostigen. ‘De enige manier om het te verduurzamen is dat je in het systeem een kapstok vindt om het te doen, ik denk echt dat mensen recht moeten hebben op ondersteuning. En nu is het toch iets wat er heel vaak bij hangt, van vrijwilligers afhankelijk is, terwijl dit heel serieus is. Als je goede mantelzorg-ondersteuning geeft, met ze praat, ervoor zorgt dat ze hun eigen leven kunnen oppakken, adempauzes krijgen, houden ze het langer vol en kunnen ze langer thuis wonen. Als je het uit de hand laat lopen, worden mensen ziek, krijg je al die crises, gaan mantelzorgers onderuit. De cruciale vraag is: waarom laten we het uit de hand lopen, waarom grijpen we niet eerder in?’

Ontschotting nu!
Haar betoog is geen betoog tegen de medische stand. ‘Ik ben zeker niet tegen de medische zorg, maar het is een én-én kwestie; er mag een veel breder perspectief zijn, ook bij de zorgverleners.’ Wat er volgens The als eerste nodig is, is een zekere mate van bewustzijn. ‘Dingen veranderen is taai, professionals of zorgorganisaties veranderen is ingewikkeld. Het is een verandering van “zorg” naar “welbevinden”.’
Een ander obstakel vormen de financiële schotten. De zorg is in Nederland geregeld via de Wmo (Wet maatschappelijke ondersteuning), Wlz (Wet langdurige zorg) en Zvw (Zorgverzekeringswet). Dat zijn separate financieringsstromen. ‘Het voortraject, de psychosociale hulp waar ik het over heb, ligt bij de gemeente, dus de Wmo, die zou moeten investeren waardoor mensen langer thuis kunnen wonen. Twee maanden langer thuis wonen, betekent een landelijke besparing op verpleeghuiszorg van 70 miljoen euro. Maar deze baten vallen onder de Wlz en vloeien in de schatkist; daar ziet de gemeente niks van terug. Dus het geld is er wel maar de verschillende stakeholders zouden moeten zeggen: we gooien al het geld in één pot.’
Anne-Mei The greep tijdens de Dag van de Mantelzorger haar kans en sprak de kersverse minister Hugo de Jonge aan over het thema dat haar bezighoudt. Zij gaf hem haar boek, vroeg of hij wilde helpen en hij zei ‘ja’. Kort daarop ontstond er contact met Kamerleden van D66, GroenLinks en ChristenUnie. ‘Die dienden in december een motie in om mijn experimenten te steunen en de ontschotting te bevorderen. Deze motie werd kamerbreed aanvaard.’
De minister moet zich nu daarover verantwoorden. ‘Er is gelukkig veel druk op gekomen, en daarom ben ik nu intensief bezig met het neerzetten van al die experimenten. Het eerste is gestart in Friesland, maar inmiddels heb ik op zeven verschillende plekken in Nederland concrete belangstelling. Het gaat om het vinden van een combinatie van een bereidwillige gemeente, zorgorganisatie en verzekeraar waarmee we zogenaamde “proeftuinen” kunnen starten. Op sommige plekken is de benodigde inventarisatie al gaande. Uiteindelijk moeten we wel resultaat laten zien van deze social trials, zoals ik ze noem. Na drie jaar hebben we in kaart gebracht wat de psychosociale experimenten opleveren, wat voor effect er is op de zorgconsumptie en hoe het de kwaliteit van leven verbetert.’
Ondanks die termijn is ze optimistisch gestemd. ‘Binnenkort ga ik weer op gesprek bij het ministerie, waar ze druk zijn om de motie uit te werken. Zij kunnen de zorgkantoren motiveren om mee te werken. Dat geeft hopelijk een versnelling.’ •
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[streamer] ‘Ik denk echt dat mensen recht moeten hebben op ondersteuning.’
