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‘Goeie snap van elkaar’

Over de communicatie tussen professionals en manséren niet-aangeboren hersenletsel en hun rearget

Door Ellen Witteveen

Inleiding

Mensen die een hersenletsel hebben opgelopen gadreestelproces in dat langdurig is en meestaptemDe vaste
mantelzorge vaak de partner, is intensief betrolkedit herstelproces. De cliént met een niet-adoogen hersenletsel
(client met Nah) en de mantelzorger ontmoetendiiisntkoppel’ de professional in ziekenhuizen, teaiecentra, op
dagbesteding en in diverse andere instellingereemawden. Het cliéntkoppel maakt zijn entree in(georgaans)
onbekende wereld, namelijk in de wereld van hulg@gvragen. Een goede communicatie tussen hetldippel en
de professional kan helpen om het revalidatiettagapaaarmee het herstel, te optimaliseren.

Een van de kenmerken van een goede communicdié isaaggericht werken. Hierbij staat het heldggé&n van de
wensen van het cliéntkoppel en eventueel het cehanaken daarvan centraal. De vraaggerichte conuatigiwordt
echter bemoeilijkt wanneer er sprake is van eenagageboren hersenletsel. De problemen met taéhtatie en
geheugen, maar ook een gebrekkig inzicht in hetrefgnctioneren beperken de mogelijkheden van devamicatie.
Dikwijls neemt dan de vaste mantelzorger de rold@wliént over. De mantelzorger ‘vertaalt’ de wemen vragen
van de cliént. De mantelzorger is daarmee een \ahlige partner in de dialoog geworden.

Welke patronen zijn te herkennen in deze zogenodnaleog? Welke vaardigheden zijn nodig om de camicatie
optimaal mogelijk te maken? Hoe kan de communigaté de professional helpen om het hersteltragl€trizhting te
geven? En vooral: helpt dat om ook het eigen leveer vorm en kwaliteit te geven?

Het onderzoek ‘Goeie snap van elkaar’ probeertmghbstaande vragen een antwoord te vinden. Deg\satwan dit
artikel is mantelzorger van haar partner met eesemetsel. Onderstaande casus is het eigen nateniaanleiding
voor dit onderzoek.

Dit artikel gaat in op de uitspraken van de geinésvde cliéntkoppels over de vaardigheden van déepsionals. Er
worden aanbevelingen en adviezen gegeven om densaariéng met de professionals te verbeteren.

Een casus

Fase van acuut handelen:

Na een fietsongeluk in Cornwall, U.K., komt Gen @éensterdammer van 51 jaar, per traumahelikoptexdit op de
IC-afdeling van een Engels ziekenhuis. Na een @mveaarbij grote delen van zijn botlap worden véaetd, blijft hij
vier weken in comateuze toestand. Daarna wordtdsir Nederland vervoerd en naar een ziekenhuigistdd
gebracht. Vanwege een ziekenhuisbacterie ligt @erhalf jaar in isolatie.

Duidelijk wordt dat er sprake is van een ernstigseatrauma met sterke vermindering van taalprocueti
taalbegrip, beperking van het geheugen/ inprenéingen beperkt ziekte-inzicht. Er volgen twee digsram de
botlap terug te plaatsen. Ger staat onder behandelian de revalidatiearts, de neuroloog en versehile
therapeuten. Deze zorg continueert in ambulantenals Ger, op verzoek van de partner, weer thuig geanen. De
revalidatiearts en neuroloog verschillen van mernimgt de therapeuten over een aanmelding bij een
revalidatiecentrum. Dit verschil van mening heeftrtaken met de prognose. Na een jaar wordt todotieestot
aanmelding bij het revalidatiecentrum. De motivareinzet van Ger en partner en hun sociale netvgediaar debet
aan.

Revalidatiefase:

In het revalidatiecentrum krijgt Ger een jaar lareyalidatietherapie van verschillende therapeutenwordt met
regelmaat een neuropsychologisch onderzoek ged#etnivordt steeds duidelijker dat Ger een deel varfuthcties
aan het herwinnen is maar dat een ander groot daeldie functies onherstelbaar zijn. Na de verimgjziaar een
rustiger deel van het land wordt Ger verwezen resar revalidatiecentrum aldaar. Ook hier krijgt Bgn jaar lang
therapie en begeleiding. Gedurende deze periodp &gen initiatief een consult gedaan bij een eithierapeut en
een zangpedagoog. Ook is er gedurende de gehétalpaontact geweest met MEE voor het aanvragereean
Persoonsgebonden budget (PGB) en voor advies @galdiding van zowel Ger als zijn partner. De coteéa over de
dagbesteding verlopen via een regionale particeligistelling.
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Chronische fase:

Na drie jaar komt Ger in de zogenaamde chroniselse.fVanaf dat moment zijn er contacten met de
vrijwilligerscentrale en het Rode Kruis die inspyan op het moment dat de partner werkt of iets zahzelf wil
doen. Ger maakt eenmaal per week gebruik van dégtiag (een schildersatelier). De partner is eemkeade
mantelzorger. Om te kunnen blijven werken zijnetahende mensen ingehuurd via een PGB. Langzaansa@nhet
besef dat het “hersenletsel-voor-het-leven” is.

Opmerkingen bij deze casus:

Dit voorbeeld maakt duidelijk dat als gevolg van eageval en blijvend hersenletsel, een voordidregkzelfstandig
persoon te maken kan krijgen met een groot aamtdepsionals uit verschillende hulpverleningsorgaties.

Ook maakt het duidelijk dat goed communiceren maepsionals cruciaal is. De vraag bij deze casusvaar ging
de communicatie goed en waar kon het beter? Hifgelkls cliént scherp op je eigen perspectiefialtegelijkertijd
afhankelijk bent van kennis en vaardigheden vaprdfessionals?

Het ging goed wanneer er ruimte ontstond om de rkedgheid in de verschillende perspectieven tephelen. Het
ging ook goed wanneer er samen gezocht werd nagrassingen in de zorg en de voorwaarden, zoaldedog,
regelgeving en bekostiging.

Waar kon het beter? Het kon beter wanneer commtiaioamogelijk bleek door tijdgebrek, door de "tbean de
communicatie, door cultuurverschillen of door gdbaan overdracht.

Het onderzoek

Bovenstaande ervaringen hebben geleid tot onderzaakervaringen van cliéntkoppels. Doel was verhabn “best
practice” te verzamelen. Voor het onderzoek zijrctl&ntkoppels geinterviewd. De koppels zijn gestelerd op een
aantal kenmerken.

Kenmerken van de cliént met Nah:

-Voor de cliént is het leven in één klap verand@®e.oorzaken van het Nah zijn verschillend, maabkeld is
hetzelfde. Oorzaken kunnen zijn: een ongeluk, museor, zuurstoftekort in de hersenen, een CVA.

- Cliénten (tussen 25 en 55 jaar) hebben een lepgabouwd waarin zelfstandig keuzes zijn gemaagthool, werk,
relaties, vrije tijdsbesteding, wonen en kinder@iignten worden door het ongeluk, de ziekte of bapg
geconfronteerd met een enorme wending in hun lexsardoor ze het leven niet meer op de vertrouwd@anaoort
kunnen zetten.

-De cliént heeft een recente ervaring met de hatgfzrlening of is niet langer dan 10 jaar geleislerpntact geweest
met hulp/zorgverlening.

Kenmerken van de mantelzorger:

-De mantelzorger staat dichtbij de cliént. Is bgueeeld partner, broer of zus of (een van) de auderde eerste
periode na de diagnose is de mantelzorger de woerder van de cliént. En bij ernstige beperkingarde
mantelzorger dat ook blijven en is het mantelzargnhet leven.

-Door de consequenties voor het levensperspediat ke mantelzorger zelf in beeld. Deze moet hekumnen
houden op alle gebieden: de feitelijke zorg, denisatie rondom de zorg, de arbeids- en finansiflatie, de eigen
emoties die gepaard gaan met de wending in het letee De mantelzorger is in feite ook cliént gedeor, hetgeen
door de professionals van de cliént onderkend déeworden.

-De mantelzorger heeft zodoende "twee petten” epndéespelen’ in de communicatie met de profestsona

In de interviews ging het om het verhaal van hiéntkoppel en de wijze waarop het koppel de compati@ beleefd
en benut heeft. Ook de betekenisverlening was aatev
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Waar het verhaal van het cliéntkoppel minder bra#dbwvas voor het onderzoek werd het gesprek gesjehe vraag:
‘Op welke manier en op welke momenten was de wédsezbeinvioeding succesvol en gaf deze een meedeaan
het herstel?’

Bij de verwerking van de gegevens uit de intervigsasteeds rekening gehouden met:

1. de (herstel)fase waarop de uitspraak betrekkany de acute fase, de revalidatiefase en de dutmnifase

2. de persoon van wie de uitspraak afkomstig waslidnt met Nah of de mantelzorger. Gedurend@hdtrzoek
ontstond het inzicht dat de mantelzorger twee fgsskteeft in de communicatie. Het gaat dan om deetmorger in de
zorg voor de cliént met Nah en om de mantelzorgsrean eigen hulpvraag (hoe ga ik deze taak oprdgeltermijn
volhouden?)

Resultaten

Wanneer de verhalen en uitspraken van de cliéntdepaast elkaar worden gelegd komt een aantathama’s in de
communicatie naar voren.

Enkele kernthema’s vragen volgens de cliéntkoplpiggendere aandacht. Het betreft kernthema’s dimaken hebben
met HOE de dialoog tot stand komt en WAT (de intedijke onderwerpen) er beslist aan de orde moetgkom
Kernthema’'s: HOE en WAT?

Kernthema’'s: hoe en wat?

Hoe komt de dialoog tot stand? Wat is de inhoud dmdialoog?

Gespreksvaardigheden Werken aan herstel
Vaardigheden om tot uitwisseling van gedachterotada.
Doel is om contact en wederzijds begrip te krijgéiot een | Algemeen

oplossing van bepaalde problemen te komen. Het samen gericht zijn op het verbeteren van dergéireid,
het functieherstel, de acceptatie van de beperking.

Afstemming/verantwoordelijkheid Sociaal netwerk

Het op eenzelfde golflengte zitten en het nemendean Het betrekken van de groep rond het cliéntkopgeiedi
verantwoordelijkheid om de samenspraak met prafasts | hulpverleningstraject en het leven na het hersseilet
goed te laten verlopen.

Eigen kracht en in beweging komen Wonen, werken, ontspanning
Het gericht zijn op het nemen van initiatieven ocaréelatie | Dit betreft het gericht zijn op de mogelijkhedee di
met de professionals te optimaliseren en het Hpretes in | huisvesting, werk en ontspanning kan hebben opaditiit

de hand te nemen. van leven.

Relatie/Vertrouwen/ gelijkwaardigheid Eigen kracht en zingeving

Het rekenen op de betrouwbaarheid van de profession | Het vermogen dat iemand heeft om sturing te geeende
waarbij plek is voor gelijkwaardige inbreng. relatie met de professionals en aan het eigemleve

Informatieverstrekking/Ruimte voor overleg

Het organiseren en creéren van mogelijkheden veor h
raadplegen van elkaar en het voorzien van kennis,
inlichtingen, mededelingen ook bij het doorverwijzeaar
andere informatiebronnen.

De hierboven beschreven kernthema’s zijn leidraasiogden voor de analyse van de gegevens. Doorcds fip één
van de onderwerpen te leggen konden veel voorkoenpattonen beschreven worden in termen van vaadégh
Tegelijkertijd was het mogelijk samenhang te ziedé kernthema'’s. Hier volgt een beschrijvend deslrin die
samenhang geschetst wordt.

De beschrijving van patronen is gerangschikt ie fetsen van herstel. Aan elke fase worden advigekappeld van
de cliéntkoppels aan de professionals.
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Eerste zorgfase: acuut handelen

Deze fase kenmerkt zich door opname in een ziekenHet accent ligt op het wegnemen va de oorzaakhet letsel
en het zo mogelijk voorkomen van secundaire westbale.
We zien de volgende patronen:

1. De cliént met Nah staat centraal

Alle medische handelingen zijn erop gericht dentliéor te bereiden op een revalidatietrajectaal diet in een
revalidatiecentrum. Professionals staan onder ¢ijdssiruk, vanwege de hectiek op de afdeling earte omdat er
snel gehandeld moet worden. In de eerste periodaigrs de meeste kans op herstel mogelijk. Hetdgze fase nog
moeilijk om prognoses te geven. De cliént is, aRedifk van de ernst van het hersenletsel, nogafieauwelijks in
staat zelfstandig verbaal te communiceren. Oolgébtek aan oordeelsvermogen beinvioedt de comntimica

Een gebrek aan ziekte-inzicht van de cliént begegkhemen van een eigen verantwoordelijkheid.d3sidnals
vinden het belangrijk dat het cliéntkoppel zo vaelgelijk de eigen verantwoordelijkheid nemen. M&raryers
hebben hierdoor een extra zware taak die om omenisig vraagt. Immers, de mantelzorger moet de
verantwoordelijkheid nemen voor zowel de cliéntwader zichzelf.

De verdeling en afstemming van verantwoordelijkimeidesoor de mantelzorger niet helder. De redenvairewordt
gezocht in tijd en ruimte om te overleggen. Margggers willen graag de ruimte hebben om zelf ketzesaken. Zij
vinden dat er te weinig rekening met hen wordt gelen. Dat heeft effect op de positie die de maotgkr in een
latere fase van de revalidatie inneemt. In de ¥aseacuut handelen wordt een start gemaakt mesaine¢nwerken. Als
die samenwerking onvoldoende intensief tot standtkbeeft dat directe gevolgen voor de positieddienantelzorger
in het vervolgtraject inneemt.

2. Informatieverstrekking en verwerking

Informatieverstrekking bij cliénten lijkt in dezemgfase een belangrijk aandachtspunt. Professigeaisn zoveel
mogelijk uitleg bij de medische en oefenactivitrité/aar zij uitleg geven met beeldmateriaal offegelijk laten
voelen/ervaren, blijkt die informatie het best taekglijk te zijn. Professionals zijn niet altijdrekiidig in hun
informatie, wat verwarring oplevert.

Het geven van informatie over de eigen situatierafien naar informatie over de behandelingsmodpaglen, is in dit
stadium niet aan de orde.

Men is sterk afthankelijk van de professionals. Hier komt de waardigheid van de cliént soms inge€ling.

Er zijn twee aandachtspunten voor de informatieegkimg van de mantelzorger.

a. Voor de mantelzorger is de praktische informatier hersenletsel nieuw en moeilijk om te onthoudieor de schok
van het ongeval. Mantelzorgers geven aan dat selijki€ en beeldende informatie helpt bij het onitien. Ook het
helpen herkennen van het gedrag en de complidagips daarbij.

b. De mantelzorger wordt onvoldoende serieus genatsegesprekspartner en als spreekbuis voor éetcli
Professionals ‘zien’ de mantelzorger op het mordahtleze actief en assertief is. Er is een ondeigte maken
tussen de uitvoerende therapeuten die meer vapesittnd gericht zijn op de mantelzorger en de
eindverantwoordelijken die zich vooral op de clidaohten. Bij deze laatste groep hebben de mantgze de ervaring
dat zij als lastig worden beschouwd.

3. Betrokken worden bij beslissingen

Het lijkt niet vanzelfsprekend dat mantelzorgercként betrokken worden bij beslissingen en ruikriggen de eigen
keuzes toe te lichten. Er zijn twee ‘typen’ cliéopbels:

a. Cliéntkoppels die advies en richting willen gein en daarmee de greep willen hebben op het hdpirgstraject.
Het kost hen veel daadkracht om zelf mede de tea@etten en vaak wordt dat niet in dank afgenobeae
cliéntkoppels zien hun eigen verantwoordelijkhendar lopen aan tegen een ‘medische muur’.

b. Cliéntkoppels die veel minder de verantwoorleéjd voelen om de toon in de dialoog te zettemldre acute fase
leunen zij eerder op de deskundigheid van de psimfeal. Ze stellen zich meer afthankelijk op in diatie. Uit de
gesprekken blijkt dat zij in de vervolgfasen (dealaatiefase en de chronische fase) de verantvetigkadeid wel
moeten nemen, maar dan vaak niet meer weten HOE.

Wat is kenmerkend voor mantelzorg van mensen nmisehketsel in deze fase? De mantelzorger is spugekbor de
cliént die door een beperkt ziekte-inzicht en bkipgrin taal, oriéntatie, geheugen en andere fastibrnissen zelf
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begrensd is in de communicatie. Mantelzorgers eters&n dat zij in de rol van spreekbuis van dentligis’ in de
communicatie tegenkomen. Zo blijkt het een grotadiing voor hen om, in tijden van eigen ontluistgr de belangen
van de cliént te behartigen. Daarbij moet de maatgker de problematiek leren begrijpen, terwijltegelijkertijd

moet handelen. Ook heeft de mantelzorger voor el€lperspectief nodig, maar moet vanuit de cliégnhet NU
denken en handelen. Er wordt dus een enorm bemeép mantelzorger gedaan.

De professionals onderkennen de zware taak vanetaargers. Tegelijkertijd wordt dat nog weinig coeet gemaakt.
Er zijn bijvoorbeeld nauwelijks richtlijnen voor thendersteunen van mantelzorgers.

4. Ondersteuning bij het verwerken

Professionals zijn functiegericht en vinden datatst hun taak is. De opnameperiode in de acuteviasét het liefst
zo kort mogelijk gehouden. Het ondersteunen vartli@ttkoppel bij het verwerken van verlies en vitzien zij niet
als een primaire taak, alhoewel uitvoerende thertame voornamelijk verpleegkundigen, er wel op g#rkijn. Met
name mantelzorgers zouden meer ondersteuning vaijererwerkingsprocessen, ook al zijn ze (zeggpachteraf)
zich daar op dat moment niet altijd bewust varddrmeeste gevallen is het de cliéntkoppels nammadigkniet
duidelijk dat het leven ingrijpend veranderd is.zje gericht op de herstelkansen en putten daastren energie uit.

De mantelzorger zal een lange adem en draagkramétem hebben. Professionals verwijzen door, matenget
altijd de weg naar het steunpunt mantelzorg/ cadbProfessionals zouden de sociale contactehefcliéntkoppel
meer moeten betrekken bij de behandeling en deetzanger Ze kunnen zo laten zien dat dit een kswosn de zorg
tijdelijk los te laten. Tevens kan dit een goedenimazijn om het verdriet te delen en troost tégiem.

Fase van acuut handelen: concrete adviezen vanrtképpels aan professionals

Kernthema Tips voor de acute fase
-Blijf de cliént aanspreken ook als de gesprekswgeiemoeilijkt wordt door de
Gespreksvaardigheden beperkingen
-Beschouw de mantelzorger als een spreekbuis vodiét en daarmee als
gesprekspartner

-Maak ruimte voor de eigen ondersteuningsvraagdeamantelzorger
-Verwijs naar mantelzorgondersteuning als het gaahet eigen verhaal van de
mantelzorger

-Draag zorg voor vraagverheldering en maak zo weimygelijk keuzes voor het
Afstemming/ verantwoordelijkheid | cliéntkoppel als het niet direct medisch technisclgeepen betreft

-Draag zorg voor waardigheid door het cliéntkopadt keuzes te laten maken
-Geef passende ondersteuning bij het formulererpeaspectieven door het
cliéntkoppel

-Neem het cliéntkoppel serieus door te luisteregeaithte informatie te geven
Relatie/ vertrouwen/ -Geef uitleg over de (be)handeling
gelijkwaardigheid -Richt u ook op de mantelzorger, als verlengde \aalignt.

-Maak tijd voor de mantelzorger en beschouw dieals investering om de
Eigen kracht en in beweging komen| volgende fasen van herstel aan te kunnen

—

-Geef schriftelijke informatie als u het idee hakdt de meeste informatie langs he
Informatieverstrekking /ruimte voor | cliéntkoppel heengaat

overleg -Geef mondelinge informatie in korte zinnen en gébgeen ingewikkelde termen
-Pols of het cliéntkoppel de algemene uitsprakeasr bret herstelverloop kan
plaatsen en maak op basis daarvan een keuze iijzéevan informatieverstrekking

-Richt u zowel op functiegericht werken als op e=lierwerking en verdriet
Werken aan herstel algemeen -Richt u niet alleen op de cliént , maar ook op @atelzorger

-Houd rekening met de draagkracht/last van de rmorgger in het perspectief van
‘hersenletsel voor het leven’ .

-Betrek familie/ vrienden van het cliéntkoppel b lehandeling

Werken aan herstel/ sociaal netwerk -Zoek samen met de mantelzorger naar oplossingefiamitie/ vrienden in te
zetten

-Creéer ruimte voor de cliént én mantelzorger deorduurzaam contact met de
mantelzorgconsulent te bewerkstelligen

-Geef kort en bondig uitleg over de noodzaak vdarmn van functies in relatie tof
Werken aan herstel/ wonen, werken, het weer thuis wonen en meer zelfredzaam zijn
ontspanning -Ondersteun de mantelzorger in het persoonlijk malea de ziekhuiskamer

-Bespreek met de mantelzorger en het sociale netvegrket cliéntkoppel de
Werken aan herstel/ Eigen kracht en mogelijkheden van zintuiglijke activiteiten voor diént
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zingeving -Geef uitleg aan het cliéntkoppel over de betekdi@oefening/ training kan
hebben voor zingeving in een latere fase

-Bespreek met de mantelzorger de balans tussen ¢maeme cliént) en zelf
tijd/rust nemen

Tweede zorgfase: revalidatiefase

Deze fase kenmerkt zich door vermindering van siiesen en beperkingen die het gevolg zijn van ve¢sfbade,
behandeling van sensomotorische, cognitieve eniena¢ en gedragsstoornissen.
We zien de volgende patronen:

1. Benutten van kansen

Cliéntkoppels geven aan dat ze in de acute fada@l@ac'Als ik maar eenmaal in het revalidatiecemtroen, dan zal
het stukken beter gaan”. Professionals gaan entalatde cliént alles op alles zet om de fundgegerbeteren. Zij
bieden ook alle mogelijkheden en kansen daartaéntRbppels rapporteren de volgende ervaringen:
-Professionals gingen naast hun staan, waren lketnpkok waar er van onaangepast en/of agressefigsprake
was.

-Professionals waren serieus maar maakten ooKolest hielpen met relativeren.

-Professionals zagen de cliént als mens en nielosisier.

-Er was steeds ruimte voor overleg over wensereffetrde het traject en er was hulp bij het makenkeuzes.
-Professionals deden iets met de ideeén van légttktippel, ook al waren die ideeén niet altijdistisch
-Cliéntkoppels kregen vertrouwen in professionélitan de professionals door hun goede uitleg, dhebrverhelderen
van het gedrag en door perspectief te geven. Hierklin het cliéntkoppel het functiegerichte werkan de
professionals een plaats geven.

Cliéntkoppels werden soms belemmerd bij het go&duie maken van de professionals. Er waren sitaati@arin
cliéntkoppels eerst woedend moesten worden voprdéessionals werkelijk luisterden. In enkele gearakozen de
cliéntkoppels ervoor om niet met de professiondiaifcentrum door te gaan. Er waren ook anderenezdem niet
met een professional door te gaan. Die betroffeordgang, zoals geen rekening houden met de geletsiging,
fysieke zorg uitstellen of aan groepleden overlatewoldoende begrip hebben voor onaangepast gaustite berde
brengen van onderwerpen die als impertinent weettesren in deze fase van herstel, zoals sekstalitei

2. Informatieverstrekking

Professionals zijn doorgaans vraaggericht. Ze \damstellen dat cliéntkoppels zelf met vragen konat.gebeurt
laagdrempelig, de koppels kunnen vaak bij de psides| terecht. Cliénten met Nah weten echter dag/niet te
verzinnen of niet te verwoorden. Dat proberen dateiaorgers zo goed mogelijk te doen. De mantetasrgebben in
deze revalidatiefase steeds meer behoefte aamggenmdormatie. Zij moeten greep krijgen op de pesionele hulp
maar ook het leven na het revalidatiecentrum &@esrganiseren.

De professionals vinden dat het samen werken rerftiltpvraag of het probleem, gericht zou moetenai het
versterken van de verantwoordelijkheid. Hierbijégrobegrippen als probleemeigenaar zijn en empowsribe
cliéntkoppels zijn hier niet vertrouwd mee.

Hoeveel gerichte informatie er gegeven wordt wigset centrum en per professional. Enkele profesdsoverwijzen
naar een MEE-consulent, tot grote tevredenheiddeaciiéntkoppels. Het gaat bij gerichte informagéen ook om
“de vraag achter de vraag” te horen.

3. Mantelzorgers in beeld

De mantelzorger heeft een driedubbele rol nameéjkol van partner, de rol van vertegenwoordigedenol van zelf
cliént zijn. Een mantelzorger als vertegenwoordiger de cliént heeft vaak onbedoeld de rol vardtthegeleider.
Mantelzorgers en professionals constateren daeditzware taak is. Professionals ondersteunen dielrarger in de
zorg voor de cliént en reiken maatschappelijk vearlpsychologische ondersteuning aan.

Mantelzorgers ervaren deze ondersteuning als ooealte waar het gaat om de zorg voor zichzelf. Dgviedening
aan de mantelzorger in de vraag om emotionele sBdrevestiging wordt door de professionals onverdie
opgepakt. Enkele mantelzorgers gaan op zoek n#avdriening buiten het revalidatiecircuit bijvooddé bij de GGZ.
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De mantelzorger heeft moeite professionals te virtie goed ingevoerd zijn in de problematiek emgeleolgen van
hersenletsel.

4. Acceptatie en erkenning

De emotionele ondersteuning wordt gegeven in hé¢wgde van de functiegerichte therapie. Uitvoeectigrapeuten
zeggen hun best te doen maar onvoldoende deskwidliighhuis te hebben om te werken aan acceptatie e
verwerkingsprocessen. Het zou meer vanzelfsprekereten zijn om zingevingvraagstukken, levensinkglién
persoonlijke keuzes aan de orde te brengen infdsee

Door de complexe gevolgen van het hersenletsel webleven hebben de cliéntkoppels specialistibelyeleiding
nodig bij het verwerkingsproces. De weg haar dgéuspecialisten zijn echter moeilijk te vinden.

5. Betrekken van sociale contacten

Professionals onderkennen het belang van goedalsacintacten van het cliéntkoppel. De mantelzoegede
eventuele kinderen zijn altijd welkom bij de theedm, maar vanwege werk, school, e.d. is hun aagheiz niet

altijd te realiseren. Hierdoor zijn die contactéet in beeld bij professionals. Uit dit onderzo@&okie snap van elkaar’
is gebleken dat ondersteuning bij het aangaan darbouden van sociale contacten wenselijk en wigkzénimet het
oog op de toekomst. Die ondersteuning is onvolde@athwezig en zeer afhankelijk van het initiatif de
mantelzorger. Uit het onderzoek blijkt dat het rertewan het cliéntkoppel niet altijd goed geinfoemkis over hoe
belangrijk het is om aanwezig te zijn.

Revalidatiefase: concrete adviezen van cliéntkogpen professionals

Kernthema Tips
-Neem de cliént serieus ook al is er sprake vargebrekkig ziekte-inzicht en
Gespreksvaardigheden zelfoverschatting

-Houd rekening met het gebrek aan oordeelsvermoegermle cliént en de spagaat
die hierdoor ontstaat bij de mantelzorger

-Neem het cliéntkoppel serieus door de ongeargécdivragen serieus te nemen,
ernaar te luisteren en door te vragen

-Heb aandacht voor de veelvormigheid van de proafieta en het effect daarvan
op de thuissituatie

-Gebruik humor, relativeer en benut speciale huljoleien als één van de maniere
om het cliéntkoppel te betrekken bij beslissingen

-Heb aandacht voor de draaglast /kracht van deaizamgjer en verwijs eventueel
door

>

-Voorkom verwarring over de verdeling van verantvamdijkheid door dit
Afstemming/ verantwoordelijkheid | onderwerp bespreekbaar te maken

-Maak gebruik van de door het cliéntkoppel ingebtaédeeén

-Geef ondersteuning bij het maken van keuzes

-Blijf bij verschil van mening over het maken varukes in contact met de
mantelzorger

-Help de mantelzorger bij het zich bewust wordem @an eventuele eigen
hulpvraag

-Vraag de mantelzorger naar de wensen voor zichzelf

-Zorg voor onderlinge afstemming in het multididicipir overleg

-Bespreek de gedragsproblemen van de cliént infemsiecollega’s

Relatie/ vertrouwen/ -Draag zorg voor vloeiende overgangen in het aaieprop eigen
gelijkwaardigheid verantwoordelijkheid

-Laat begrip en invoelvermogen zien

-Neem beslissingen als het moet (als het cliénté&bgie niet kan overzien) maar
wees vraaggericht als het kan

-Zorg dat de confronterende boodschappen in dersaerkingsrelatie een plek
hebben

-Blijf in contact met het cliéntkoppel, juist wanmeke situatie complex en
onoverzichtelijk is

-Breng samenhang aan in ideeén van het cliéntka@ppeie van professionals
Eigen kracht en in beweging komen| -Breng continuiteit in overleg zodat het cliéntkolpge eigen inbreng steeds kan
bijstellen

-Stimuleer de mantelzorger om zelf met ideeén tedwm

-Beschouw de mantelzorger als een klant voor rexdicf verwijs de
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mantelzorger
-Geef de grenzen aan in medische zin

-Laat het cliéntkoppel de informatie zelf verwoardeodat het zich de informatie
Informatieverstrekking /ruimte voor | eigen kan maken. Hierdoor komt u te weten of derintie begrepen is

overleg -Regel een informatiepunt waar het cliéntkoppelegfeir moment vragen kan
stellen en advies kan vragen

-Wijs het cliéntkoppel op de informatie over lotgégncontacten, voorzieningen en
ondersteuning gericht op NAH

-Erken ‘de mantelzorgeer van NAH' als een aparigtoep

-Geef uitleg over eventuele (complexe) gedragsprobh van de cliént

Werken aan herstel algemeen -Richt u, samen met het cliéntkoppel, op de acdeptaterkenning van de
beperking na het hersenletsel

-Maak een koppeling van de functiegerichte behanglelaar de thuissituatie,
eventueel door thuisbezoek

-Zorg voor een positieve en stimulerende samenwgrok al is het zelfinzicht en
het perspectief van de cliént beperkt

-Verwijs de mantelzorgeer naar mantelzorgonderatguen zelfhulpgroepen, ook
al is dat al in eerdere herstelfasen aangeboden

-Heb aandacht voor de kinderen van het cliéntkoppel

Werken aan herstel/ sociaal netwerk -Betrek, indien van toepassing, de kinderen bijeleabdeling

-Besteed aandacht aan het onderhouden en ontwikkateeen sociaal netwerk
-Wees actief in het bespreken van de functie varseeiaal netwerk

-Geef informatie over thuiszorg en vrijwilligersmtbehoeve van vervangende
mantelzorg

-Geef naast functionele training ook emotionelessstduning als het cliéntkoppel
Werken aan herstel/ wonen, werken| zich ervan bewust is dat het niet meer (of nog rgadeeltelijk) zelfstandig kan
ontspanning functioneren

-Geef uitleg over de samenhang tussen het herwinaretichaamsfuncties en
zelfredzaamheid

-Bied specifieke begeleiding aan (denk aan muzie#fiie, psychotherapie) in
geval van emotionele barriéres

- Bespreek de consequenties van het hersenletsetleqaartnerrelatie

-Vraag het cliéntkoppel naar de levensgeschiedatgsvoorkeur van de cliént en
gebruik die informatie om puzzelstukjes in elkaaeetten (vage zin)

-Bied hulp of verwijs naar mantelzorgondersteuniijdglvensvragen, zoals het
vormgeven van de toekomst (bijvoorbeeld het oppakiea werk)

-Maak de ‘toon’ van de dialoog bespreekbaar

Werken aan herstel/ Eigen kracht en -Laat de cliént keuzes maken in de ‘toon’ van @dotdig en probeer te achterhalen
zingeving wat de cliént als bevorderend ervaart

-Reflecteer met de cliént op diens gedragsproblemen

-Verwijs de cliént naar specialisten wanneer hetveeken van het verlies te groot
is. Denk daarbij ook aan beeldende en muziektherapi

-Verwijs naar activiteitenbegeleiding als de clibahoefte heeft aan een concrete
en zinvolle invulling van de dagbesteding

-Zingevingvraagstukken zijn niet altijd te ondersidlen bij een cliént met Nah en
zijn mantelzorgeer; het kan zijn dat er gezamealijlaar ook afzonderlijke keuzeg
gemaakt worden die direct effect hebben op hetdlengect. Maak deze
vraagstukken bespreekbaar.

-Adviseer de mantelzorgeer om zoveel mogelijk deeiwerkzaamheden en
vrijetijdsbesteding op te pakken

Derde zorgfase: chronische fase

Deze fase kenmerkt zich door de constatering deigddchte behandeling geen bijdrage meer levervaeder
herstel. De begeleiding wordt gericht op het vindan een optimale plek in de maatschappij.
We zien de volgende patronen:

1. De realiteit van het hernemen van het eigen lewe

De cliént geeft aan te genieten van de verworvéfataadigheid en in het bijzonder van het zogenaatotént-af”
zijn. ‘Cliént zijn’ in de acute en revalidatiefase de afhankelijkheid van professionals daaringieht zwaarder dan
gedacht. De meest urgente hulpvraag is in de dat#di aan de orde geweest. Professionals gaanmaastr de cliént
staan, er is ruimte voor “alledaagse” communicatielaarin kan een probleem of vraag een plaatsgekrij
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Professionals zijn in deze chronische fase gedpttet welzijn van de cliént. Zij weten bij (ontsta
probleemsituaties specialisten uit de eigen orgdigisn te zetten, maar verwijzen minder vaak wgg@specialiseerde
hulpverlening. Professionals zijn veelal niet opghdegte van het welzijn van de mantelzorgeer, jelezi
mantelzorgeer zelf aan de bel trekt. De zoektoaht passende hulpverlening is dan vaak lang.

Een groep cliéntkoppels geeft ook aan steeds raagggeworpen te worden op de eigen verantwoortieligk Een
aantal geeft aan steeds minder vertrouwen in degsionaliteit van de (medische) zorg te hebbem den
hoeveelheid missers en tegenslagen. Enkele clippéts zijn hierdoor verbitterd geraakt. Cliéntkolspgeven aan dat
de professionals het soms ook niet meer wetenoppsh met de “zoektocht”. Opmerkingen als: ‘Is @g fets te
behalen of accepteer je beperking?’ kloppen njaldbeleving van de cliént over het eigen hersthelijk dat er
nog steeds iets te halen valt, dat functies ternghoen dat het herstel, weliswaar traag, door@gatinden dat
professionals altijd gericht moeten blijven op be¢ken naar een nieuw evenwicht.

Professionals benadrukken het belang van de ‘di&dbg zorg’ waarbij het gaat om elkaar informeranuit de eigen
positie, rol, deskundigheid en betrokkenheid. @it keiden tot betere oplossingen.

De mantelzorger geeft aan in deze fase meer behieelitebben aan armslag. De wijze waarop de mangeler dat
organiseert of kan organiseren is wisselend. Heft Imeet drie aspecten te maken:

a. De eigen kracht van de mantelzorger

Heeft de mantelzorgeer de vaardigheid om vindikgnj daadkrachtig te zijn in het vinden van mogkéjden om tijd
voor zichzelf te creéren? Heeft de mantelzorgeradedigheid dienstverleners te vragen hem/haabijaarhelpen?
Het gaat hierbij dus om vaardigheden in het goeth&n ordenen en regelen en in het nemen van ieitéat.

b. De omgeving en sociaal netwerk

Is het cliéntkoppel in staat gebleken om het eiggmverk blijvend te betrekken, al dan niet met huap
professionals? Hoe accepterend is de omgevingaterien van de situatie, wordt het hersenletsetiéeconsequenties
daarvan) begrepen? Welke ‘boodschappen’ krijgth@ntkoppel van de omgeving en lukt het hen khzelf te
blijven?

c. De ernst van het hersenletsel

De ernst van het hersenletsel blijkt bepalendjtearh tijd voor zichzelf te kunnen maken of nemienhoeverre is er
passende dagbesteding beschikbaar in de buudgewvaliént daar ook gebruik van maken, hoever dgkfinanciéle
mogelijkheid, en hoeveel tijd levert het feitelgh? Vooral bij cliénten die een beperkt ziekteihriof ernstige
gedragsproblemen hebben, heeft de mantelzorgeigraimslag.

2. Het organiseren van de thuissituatie

Het organiseren van de financién, aanpassingeuis beheren PGB en alle andere regelzaken blgken
mantelzorgeer veel kopzorgen te geven. Niet alfetivaak ingewikkelde bureauwerk (procedures bgmij voor wat
moet ik bij wie zijn, verantwoording afleggen), maak het aangaan en onderhouden (lees: aankuvaeme
ambtelijke molen blijkt complex en vraagt veel argatietalent en doorzettingsvermogen van de nmeorgtrs. De
weg naar MEE of andere organisaties die onderstguam begeleiding bieden, wordt door mantelzorgetsaltijd
zelfstandig gevonden.

Cliénten en mantelzorgers genieten van hobby'seatieve activiteiten in hun dagelijkse leven. bigkt een enorm
effect te hebben met name op het terugvinden vamdigheid en zingeving. In de revalidatie wordenedactiviteiten
meestal gebruikt als dagbesteding en om “iets omdérate hebben”. In het revalidatietraject is fietwrstel bij
bewegen, spraak, taal en hulp bij dagelijkse hamgkeh een speerpunt. Het therapeutische effectremtieve
activiteiten is echter groot. Creatieve activiteitouden eerder in het traject aangeboden moetatewden behoeve
van zingeving, perspectief krijgen en autonomiavesven.

3. Toewerken naar arbeid

Cliénten die goed herstellen of die een mindertgyiersenletsel hebben (maar die wel ernstigenkdsckunnen
hebben) krijgen een traject ‘toewerken naar arbedaigeboden. Cliénten geven aan hierdoor weeegpHct te
krijgen. De begeleiding door de professionals terigief.

Met kennis van niet-aangeboren hersenletsel kaohgereholpen worden om met de cliént de signabgadorbeeld
vermoeidheidssignalen) te herkennen. Ook is hebetemg om de voorwaarden om te kunnen werkendgréken
bijvoorbeeld: de effecten van werkdruk, de veellad informatie, het kunnen onthouden van de werkbaden.
Dan is er nog het informeren van de werkomgevingldga’s voorlichten en werkgever steeds op de teotey
houden).
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Soms ook wordt het arbeidstraject gebruikt alsraanier om de cliént te confronteren met de bepgrkin

Ook de mantelzorgers willen hun werk/ bezighedearne@pakken. De begeleiding is nihil. Mantelzorgaeten
terugkeer zelf via de werkgever regelen of via decfarts. Die blijken nauwelijks iets te weten \neffecten van
hersenletsel op het leven van de mantelzorgerdéisiantelzorger het werk wil oppakken, moet erskeiel geregeld
worden. De mantelzorger komt niet gemakkelijk las de situatie en neemt de zorg en verantwoortelikvoor de
cliént mee naar het werk. Het (on)begrip van callegpeelt door in het werkplezier van de mantgioiGoed
voorlichten van werkgever en collega’s kan eentigbsffect hebben. Collega’s geven echter ookdzam soms
schoon genoeg van te hebben. In dat laatste geeddivmantelzorgeer zich alleen staan.

4. Mantelzorgconsulent

Gedurende en na afloop van het hersteltraject kienktwaliteit van leven van de mantelzorger sterdeorruk te
staan. Bij alles wat de cliént meemaakt vormt detalaorger de centrale en continue factor. In dsteen tweede
zorgfase (acute en revalidatiefase) spelen prafesks een belangrijke rol, maar in de derde zoegfelsronische fase)
wordt de mantelzorger op zichzelf teruggeworpes.dd daad- en draagkracht en de sociale contaigteafdoende
zijn, kan een mantelzorgconsulent ingeroepen worberme consulenten zijn nog niet zo bekend en nest de weg
naar hen toe vaak slecht te vinden.

Chronische fase: concrete adviezen van cliéntkogpehn professionals

Kernthema Tips
-Leg bij de cliént niet teveel de nadruk op taatdagheden. Maak ruimte voor
Gespreksvaardigheden vragen/ problemen in de alledaagse woorden

-Blijf met de mantelzorgeer in contact om de ‘rodaadi’ vast te houden

-School je voortdurend bij in specialistische vagindden en verwijs, indien nodig
gericht en adequaat door

-Probeer een inschatting te maken of de manteleodge verantwoordelijkheid aal
kan

-Verwijs naar mantelzorg ondersteuning voor heteigerhaal van de
mantelzorgeer

-Probeer goed af te stemmen op het cliéntkoppeaiatats het de communicatie, de
Afstemming/ verantwoordelijkheid | vraagverheldering, het inschatten van de eigemtsomrdelijkheid en het
acceptatieproces betreft

-Besef dat de mantelzorgeer een levenslange verardeljkheid heeft voor de
cliént

-Help het cliéntkoppel bij het maken van de vediaal naar de thuissituatie

-Zorg voor een vraaggerichte relatie als voorwaambe vertrouwen
Relatie/ vertrouwen/ -Zorg voor een vraaggerichte relatie als voorwaame een goed handelingsplan
gelijkwaardigheid -Wees scherp op de een gestandaardiseerde omgang

-Zorg voor een nauwkeurige afstemming en maak dgelen de eigen kracht van
Eigen kracht en in beweging komen| het cliéntkoppel

-Benut de vindingrijkheid en daadkracht van hetntképpel om samen (nieuwe)
mogelijkheden te verkennen

-Vraag de mantelzorgeer naar diens grenzen ensayekn naar oplossingen

-Help de cliént om de eigen wensen en behoeftéariteuleren
Informatieverstrekking /ruimte voor | -Neem de mantelzorgeer serieus als vertegenwoareigendersteuner van de
overleg cliént

-Overweeg informatieverstrekking door vrijwilligers

-Stel een lijst op van professionals met deskural@ym het begeleiden van
mantelzorgers van mensen met NAH

-Geef informatie over de sociale kaart

-Zorg ervoor dat specifieke deskundigheid op hetagkvan hersenletsel ook in de
chronische fase toegankelijk is

-Neem niet teveel taken van de cliént over

Werken aan herstel algemeen -Ondersteunen het vergroten van zelfredzaamheid

-Maak gebruik van de trajectbegeleider om de oveggan de klinische setting
(ziekenhuis, revalidatiecentrum) naar woonvorm agbesteding te begeleiden
-Zorg voor een vioeiende overgang in de ketenzorgeschouw dat als een
mogelijkheid om het herstel te bespoedigen

-Realiseer dat de mantelzorgeer 66k partner vatiélg s
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-Geef complimenten aan het cliéntkoppel

-Ondersteun het cliéntkoppel bij het ‘groot houdesm hun wereld
Werken aan herstel/ sociaal netwerk -Verwijs naar de mantelzorgconsulent wanneer en gegéwerk is om op terug te
vallen

-Geef richtlijnen voor het wonen in de oorsprorikelithuissituatie

Werken aan herstel/ wonen, werken| -Geef advies over woningaanpassingen en procedtik&swijs naar instanties die
ontspanning daarvan weten

-Reik ideeén aan voor een zinvolle dagbestedingzmamheden van de cliént
-Geef, waar van toepassing, de mantelzorger adviezer de manier waarop de
werkzaamheden opgepakt en aangepast kunnen worden

-Ondersteun de mantelzorger in de taak als ‘brogsféssional naar cliént en
andersom)

-Geef hulp bij het codrdineren van de verschillelsdensdomeinen

-Reik de cliént creatieve activiteiten aan om zslfiext en autonomie te verwerven
Werken aan herstel/ Eigen kracht en -Verwijs zo nodig naar beeldende en muziektherapieacceptatieprocessen en
zingeving verwerking van verlies te ondersteunen

-Ondersteun de mantelzorger bij het oppakken vaeigenleven en het vinden
van evenwicht

-Gebruik humor als instrument om het koppel tersteaubij het (blijven) knokken
voor kwaliteit van leven

-Geef, indien gewenst, de cliént adviezen over drien waarop daginvulling
opgepakt en aangepast kunnen worden

-Geef, inden gewenst, de mantelzorger adviezendsenanier waarop
daginvulling opgepakt en aangepast kunnen worden

Nawoord

Hersenletsel heeft grote gevolgen voor het leveéet &lleen voor de getroffene maar ook voor diesrsner en
omgeving. Het heeft ook grote gevolgen voor de camioatie met de hulpverlenende professionals.tiantikel heeft
u kunnen lezen hoe de communicatie kan helpen amenstel in eigen hand te nemen en de kwaliteithet leven te
(her)vinden.

In het artikel is de website (in ontwikkeling) wwgeeiesnap.nl vermeld. Mocht u na het lezen vaartikel
geinteresseerd zijn in de uitspraken die gedaardeipr de cliéntkoppels en de professionals, dah kaeze
informatie op deze site vinden.

Ellen Witteveen is projectleider en Hogeschooldbtddngeschool Utrecht, Instituut Social Work
Ellen.Witteveen@hu.nl
www.goeiesnap.nl
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