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Wij geven ruimte, letterlijk en figuurlijk. Ruimte is een plek, je eigen omgeving met alles wat daar bij hoort:
geluid, geur, licht, sfeer, kleur, gedachten, je dromen. Ruimte is ook een vrijwel oneindig beschikbare plaats,
een kans, mogelijkheden. Het is al dat wat wij ieder mens toewensen — cliént, naaste, vrijwilliger, medewerker
—iedereen. Wij willen die ruimte geven: een plek om jezelf te zijn. Met ruimte kun je je ontplooien, zoals je dat
zelf wilt. Precies wat jou past.

Wat betekent ruimte geven? Hoe ziet ruimte eruit voor de mensen die bij ons wonen? Hoe kunnen we
kennis vergaren en verder brengen? De wens om de mensen die bij ons wonen te kennen en te leren hoe
wij hen zo goed mogelijk kunnen ondersteunen in hun dagelijks leven maakt dat we kennis willen
genereren en uitdragen. In deze notitie laten we zien hoe en op welke gebieden we onderzoek doen en
benoemen we de thema's van onderzoek voor de komende jaren.

Lees onze volledige visie ‘Wij geven ruimte’.

Logopedist Eline Kerkdijk onderzoekt de bruikbaarheid en ervaringen van de SilverFit Rephagia — waarmee het
slikken geoefend kan worden - bij mensen met de ziekte van Huntington.
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Al heel lang probeert Atlant kennis- en expertiseontwikkeling in te zetten in het geval van
handelingsverlegenheid in complexe zorgsituaties. Dit heeft geleid tot een ambassadeursfunctie als het
gaat om bijzondere doelgroepen zoals mensen met de ziekte van Huntington en met het syndroom van
Korsakov. Sinds 2009 werkt Atlant samen met collega-organisaties in Nederland aan de ontwikkeling van
Topcare. Het doel hiervan is een permanente groei in kwaliteit en doelmatigheid van langdurige
verpleeghuiszorg voor mensen met een complexe aandoening. Dit proces heeft geleid tot een organisatie
waarin medewerkers hun blik op kwaliteit gericht hebben en zich voortdurend afvragen of meer kennis
leidt tot meer kwaliteit. Dit wordt nog ondersteund door onze samenwerking met verschillende netwerken
(Huntington Netwerk Nederland en Landelijk Netwerk Dementie), kenniscentra (Korsakov Kenniscentrum
en Nederlands Kenniscentrum Ouderenpsychiatrie), universiteiten (VU, RUG, RU) en diverse hogescholen.
Dit gedachtengoed is van belang voor alle doelgroepen binnen Atlant: Chronisch Psychiatrische
Verpleeghuiszorg (CPV), Psychogeriatrie (PG), Ziekte van Huntington (HD) en Syndroom van Korsakov
(KS) waarvoor Atlant Expertisecentrum wil zijn.

Expertisecentra Atlant

In een Expertisecentrum zijn onderzoek, onderwijs en zorg/behandeling op onlosmakelijke wijze met
elkaar verbonden. In de film* "vertellen Atlantmedewerkers over wat een
Expertisecentrum voor hen betekent en hoe we hier binnen Atlant invulling aan geven.

l i

> ' ‘Voor mij een voertuig waarmee je dat wat je

m leert over kunt brengen op anderen. Dat je
kijkt naar een bepaald proces. Dat proces is
dan reflecteren, leren en verbeteren.’

‘Expertisecentra dat is de plek waar kennis tot
uiting komt. Wordt geborgd, wordt gedeeld.’

'Die brug slaan tussen die echt droge
wetenschappelijke kennis en de praktijk. Dat
mensen een steeds fijner leven binnen Atlant
kunnen krijgen.’
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Atlant beoogt, mede door middel van wetenschappelijk onderzoek met de daaruit voortkomende
onderzoeksresultaten, de best mogelijke zorg, behandeling en begeleiding te leveren aan de cliénten
van vandaag en morgen in een optimale woonleefomgeving. Om dit te bereiken is een onderzoekende
houding bij alle medewerkers van Atlant van belang. Deze houding begint door verwondering en reflectie
op het hier en nu. Dit kan bij een medewerker starten maar natuurlijk ook bij een cliént. Alsde
verwondering uitmondt in een vraag wordt er eerst verkend hoe de vraag beantwoord zou kunnen
worden. Soms is de vraag eenvoudig te beantwoorden en kan de beschikbare kennis of het innovatieve
idee zo ingevoerd worden omdat direct blijkt dat er een verbetering door ontstaat. In andere gevallen is er
geen directe oplossing voorhanden en leidt de vraag tot een echte onderzoeksvraag. Zo'n vraag leidt er
toe dat er data verzameld (verrichtingsfase) moeten worden. In de verdiepingsfase worden de data
vervolgens geanalyseerd. Uit deze analyse komt een antwoord en wordt het invoeren van een innovatie
mogelijk. Via verwoorden en verspreiden kan het geleerde gedeeld worden en de status van evidence
verkrijgen. Het vervolgens verankeren van de innovatie of zorgverbetering is de belangrijke laatste fase in
de cirkel die daarna weer van voren af aan kan beginnen. Zie hiervoor ook figuur 1.

VERWONDEREN =

VERWOORDEN VERRICHTEN

VERDIEPEN

Figuur 1: fasen van onderzoek
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Deze zorgverbeteringscyclus leidt tot meer praktische kennis, vakmanschap en vaardigheden, *know how’
en deze praktische kennis is één van de pijlers van kennis in de zorg. Om nu alle medewerkers van Atlant
deze onderzoek en innovatie speelruimte te geven is het van belang dat elk initiatief positief wordt
ontvangen en wordt begeleid door medewerkers met een wetenschappelijke achtergrond.

Samenwerking met ROC' s en hogescholen is voor de zorgverbeteringscyclus noodzakelijk.

Naast deze continue zorgverbeteringscyclus zijn er meer fundamentele onderzoeken die als doel hebben
om kennis te vergaren over ziektes en behandelingen. Deze onderzoeken leiden tot meer begrip over hoe
ziektes ontstaan en zich uiten en wat passende behandelingen kunnen zijn. Atlant vindt het belangrijk om
dergelijke onderzoeken te initiéren of daarin te participeren. Deze trajecten lopen altijd in samenwerking
met een universiteit en monden meestal uit in een wetenschappelijke promotie. Deze kennis (to know,
know why) vormt een tweede pijler onder de kennis in de zorg.

Fundamenteel onderzoek

Waarom doen we onderzoek? En hoe gaat dat dan, zo’'n onderzoek? Atlantvloggers Jim & Lau in de
zorg zijn twee nieuwsgierige zorgmedewerkers die alles willen weten over het reilen en zeilen in de
zorg. Voor doken ze in de wereld van onderzoek doen. Zo gingen ze in gesprek met
Angela Prins en prof. dr. Erik Scherder, die bij Atlant onderzoek doen naar mensen met dementie.
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1.6 Ethisch bewustzijn

Naast kennis en vaardigheden bezit een medewerker in zorg en behandeling het vermogen om
afwegingen te maken in het verlenen van goede zorg. Elementen die de medewerker hierin hanteert
hebben te maken met de volgende vragen: "Doe ik het goed en doe ik het goede voor deze persoon op dit
moment?” Dit ethisch onderbouwen van kennis en vaardigheden maakt kennis betekenisvol en is als derde
pijler een waardevol onderdeel van ‘evidence based practice’ en kennis in de zorg*. Zie figuur 2.

Figuur 2: pijlers van kennis in de zorg in relatie tot verbeteren van zorg en behandeling

Bovenstaande visie maakt het mogelijk om een belangrijke rol te spelen bij kennisontwikkeling en
kennisverspreiding, richtlijnontwikkeling en het ontwikkelen en evalueren van instrumenten en zorg- en
behandelinterventies. Dit ten behoeve van cliénten en medewerkers van Atlant die via bovenstaande 3
pijlers van kennis elkaar inspireren en verder helpen. Bovendien zijn ze een voorwaarde voor een goede
invulling van de expertisecentrumfunctie voor de vier doelgroepen.

* https://www.raadrvs.nl/documenten/publicaties/2017/06/1g9/zonder-context-geen-bewijs
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Voor wat betreft het delen van kennis geldt dit voor het adherentiegebied van Atlant maar ook nationaal
en internationaal via de doelgroep-specifieke en overstijgende kennisnetwerken.

De cliént van vandaag en morgen is altijd het uvitgangspunt en telkens zal ook diens perspectief mee
bepalen hoe de cliént wil en kan participeren in het ontwikkelen van onderzoeksideeén en het uitvoeren
van wetenschappelijk onderzoek. Deelname aan onderzoek is zowel van belang voor het verbeteren van de
positie van de zorgontvanger als voor het ontwikkelen van zorginnovaties. Naast onderzoeksdeelname
komt dit tot uiting in regulier contact met de cliéntenraad en via de doelgroep-specifieke kenniscentra
waar patiéntenverenigingen deel van uit maken.

Meneer van de Kamp repareerde vroeger al fietsen en dat doet hij nu nog steeds. Dagelijks is hij aan het werk
bij het Dag Activiteiten Centrum (DAC) van Atlant. Uit onderzoek komt naar voren dat onder meer het maken
van een fysiek product, waarmee een bijdrage geleverd wordt aan de maatschappij, maar ook de gezellige
sfeer maken dat bewoners graag terugkomen in het DAC.
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Bij het innovatieproject Specifieke Arbeidsmatige Dagbesteding (SAD) wordt gekeken naar de wensen en
behoeften van de bewoner. Zo was meneer Trommel vroeger bloemist. Nu maakt hij elke week prachtige

boeketten voor de recepties van de locatie waar hij woont.
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We vinden het belangrijk dat het initiéren en uitvoeren van eigen onderzoek en deelnemen aan het
onderzoek van derden een meerwaarde levert in de eerste plaats voor de cliénten van vandaag en morgen,
maar ook voor medewerkers van Atlant en het maatschappelijk belang.

Een dag uit het leven van mevrouw Molema

In zie je hoe het leven met het syndroom van Korsakov eruit ziet. Wat zijn de symptomen
van Korsakov? Waar lopen mensen tegenaan? Hoe ga je daarmee om? Mevrouw Molema heeft het
syndroom van Korsakov en woont in verpleeghuis Markenhof in Beekbergen. In deze film geeft ze je
een inkijkje in haar leven.

Aanleiding van deze film is de Korsakov-studie, waar inzicht wordt verkregen in het functioneren, de
kwaliteit van leven, de zorgbehoeften en de problematiek van de wilsonbekwaamheid van mensen
met het syndroom van Korsakov die verblijven in een verpleeghuis. Vanuit de Topcare-gedachte —
systematische kennisontwikkeling en effectiviteitsmeting — werkt Atlant aan de verbetering van de
kwaliteit van leven van deze specifieke cliéntengroep.

‘lk ben zo verrekte slecht
geweest met m’n Korsakov,
maar hier kwam ik weer tot leven.’
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Om medewerkers actief te betrekken bij onderzoek en innovatie is (bottom-up) in de zomer van 2018
gestart met een bijeenkomst voor zorgmedewerkers en behandelaren die werken met cliénten met het
syndroom van Korsakov. In die bijeenkomst zijn concrete onderwerpen benoemd die de zorgmedewerkers
en behandelaren verwonderen in de zorg en behandeling voor deze cliéntengroep en waarvan zij denken
dat het relevant is om hier verder onderzoek naar te doen of verbeterinitiatieven te ontplooien. Vervolgens
zijn deze onderwerpen geclusterd in thema's en is gekeken naar gehanteerde overkoepelende thema's
vanuit het Korsakov Kenniscentrum (KKC). Bij de totstandkoming van de onderzoeksagenda voor de
doelgroep Korsakov was Prof. Dr. Jos Egger, hoogleraar Contextuele neuropsychologie betrokken.

Bovenstaande werkwijze is in zijn geheel doorlopen voor de doelgroep Korsakov. Bij de doelgroep
Huntington is het voornemen om dit in samenwerking met het Huntington Kenniscentrum op te pakken.
We denken dat deze werkwijze ook voor de doelgroepen PG en CPV passend is, en zullen voor de
specifieke doelgroepen aansluiting zoeken bij de bestaande kennis- en onderzoeksagenda’s zoals die van
het Dementie Netwerk Nederland en het NKOP (Nederlands Kenniscentrum voor Ouderenpsychiatrie).

Binnen Atlant wordt gewerkt met een Wetenschappelijke Onderzoekscommissie (WOC) die voorstellen
voor onderzoeksprojecten beoordeelt op methodologische kwaliteit en haalbaarheid voor cliénten en
medewerkers van Atlant. Ook wordt er door de commissie getoetst of het onderzoek past binnen de
thema’s van Atlant en de onderzoekscultuur. Na beoordeling stuurt de commissie een advies omtrent het
onderzoek naar het management team van Atlant.

Bij het bepalen van de thema's voor de toekomst is onder andere gekeken naar de uvitgevoerde
onderzoeken in de periode 2014-2014. In bijlage 2 is een overzicht van deze onderzoeken toegevoegd.
Daarnaast is gekeken naar de ontwikkelingen binnen Atlant, landelijke ontwikkelingen in de cure en care
t.a.v. de doelgroepen en internationale ontwikkelingen. We vragen ons hierbij vooral af wat de
meerwaarde is voor de (huidige of toekomstige) cliént. Op basis van deze centrale vraag is het van belang
dat de cliént er in het dagelijks leven en functioneren iets van merkt, samengevat in het overkoepelende
thema “welzijn”. En aangezien elke betrokkenheid van Atlant met een cliént via diens “ziekte” verloopt is
ervoor gekozen dit als tweede thema op te voeren. Onze wens als Atlant om in de maatschappij te staan
en hierin verantwoordelijkheid te dragen en leidend te zijn, heeft geleid tot “*maatschappij” als derde
thema.
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Frank - Een eigen waarheid

'Hij moet omgaan met al die stemmen in zijn hoofd. Hij was begin 20 toen hij bij G GNnet terecht kwam.
Voor anderen begint dan het leven, baan, trouwen, kinderen. Hij kwam in een psychiatrisch ziekenhuis.
Het is ook geen stabiel gezin. Zijn broer en zussen zijn allemaal schizofreen en verslaafd.’

In de film vertellen we het verhaal van Frank. Een vriendelijke man met een
prachtig talent voor taal. Hij woont sinds vier jaar op de Chronische Verpleeghuiszorg afdeling bij
Atlant. Hij heeft liefde voor muziek en belangstelling voor vrouwen. Hij wil aardig gevonden worden,
ja, en ook geliefd worden. Dat is heel normaal. En dat is wat hij wil, een normaal leven. Maar het is
niet gelukt. Zo heeft hij een denkbeeldige wereld opgericht, met een vriendin, met vrienden en een
intacte familie die elkaar bezoekt. Een nieuwe waarheid die voor hem klopt. Zo bestaan voor hem
ook de woorden die hij verzint. Die verbeelding van een liefdevol bestaan houdt hem in het leven, het
is zijn drijfveer. Want alleen al de gedachte aan liefde doet deugd.

De onderliggende onderzoeksagenda in tabel 1 geeft richting aan toekomstig onderzoek en
kennisontwikkeling binnen Atlant. Nieuwe initiatieven en aanvragen voor onderzoek zullen aan de hand
van de thema’s getoetst worden om zo meer richting te bepalen. In bijlage 1 wordt per doelgroep een
overzicht gegeven van lopende onderzoeken per thema. Deze tabel zal de komende jaren zeker vitgebreid
worden met nieuwe onderzoeken die passen binnen de visie van Atlant.
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Beschrijving Thema'’s

Onderzoeksvragen (deels al verwoord in onderzoeksprojecten,
tussen haakjes staat de naam van de onderzoeker)

Welzijn

Atlant wil ruimte geven. Ruimte is een plek, je eigen omgeving
met alles wat erbij hoort: geluid, geur, licht, sfeer, kleur,
gedachten, dromen. Maar wat zijn hierbij nu precies de
behoeften van onze cliénten en wat werkt ondersteunend in het
creéren van een stimulerende, activerende of rustgevende
woonleefomgeving?

“Als je zelf dingen beslist, blijf je actief. Blijf je in je waarde, in je
kracht. Hoe je woont, werkt en je vrije tijd besteedt vul je dus zelf
in.” We willen de cliénten ondersteunen in het behoud of
vergroten van eigen regie, autonomie en zelfredzaamheid. Waar
nodig willen wij cliénten ondersteunen in regievoering over hun
leven en het einde daarvan.

Familie en vrienden zijn wisselend betrokken bij de cliént. Bij de
cliénten met het syndroom van Korsakov en bij cliénten van de
Chronisch Psychiatrische Verpleeghuiszorg is het sociale systeem
van de cliént vaak erg klein geworden. Bij cliénten met de ziekte
van Huntington is het cliéntsysteem vaak belast, omdat vaak
meerdere mensen en generaties in één familie getroffen zijn door
de ziekte.

Kennisvragen:

Wat is de invloed van het activeren van zintuigen en een verrijkte
omgeving op de cognitieve vermogens en het welbevinden van
mensen met een dementie? (Angela Prins)

Zorgverbetering:

Hoe kunnen we zorgtechnologie toepassen om het dagelijks
leven van de cliént te ondersteunen? (Eline Bohner — Korsakov,
Marije Verhoef, Algonda de Reus, Linda Schippers, Marije
Hendriks, Ruben van de Wetering, Yvonne Zwaagstra —
Huntington)

Hoe kan zorgtechnologie ondersteunend zijn aan de eigen regie,
autonomie en zelfredzaamheid?

Aan welke activiteiten hebben de cliénten behoefte?

(Loes van Dusseldorp, HBO-V studenten — Korsakov)

Hoe kunnen cliénten met apathie gemotiveerd worden tot
activiteiten? (Peter Zeedijk, HBO-V studenten)

Welke rol spelen leermethoden als foutloos leren hierbij?

Op welke manier kunnen we de sociale context voor de cliént
vergroten?

Welke vormen van betrokkenheid c.q. contact sluiten aan bij de
wensen en behoeften van naasten om het contact met hun
familielid te onderhouden of te herstellen?
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Beschrijving Thema'’s

Onderzoeksvragen (deels al verwoord in onderzoeksprojecten,
tussen haakjes staat de naam van de onderzoeker)

Ziekte

De doelgroepen van Atlant zijn dusdanig specifiek dat met
uitzondering van de PG doelgroep specifieke kenmerken en
symptomen nog niet volledig in kaart zijn gebracht. Ook zien we
een toename van complex gedrag bij de diverse doelgroepen.

Goede diagnostiek is een belangrijke voorwaarde voor adequate
zorg, behandeling en begeleiding van de cliént.

Het is onduidelijk of bestaande diagnostische instrumenten
toepasbaar, bruikbaar, betrouwbaar en valide zijn bij deze
specifieke doelgroepen.

Een overkoepelend onderwerp is probleemgedrag. Aangezien
hersenaandoeningen het reflectievermogen op de werkelijkheid
en op de eigen ziekte (“awareness”) beinvloeden is dit een
specifiek onderwerp voor onderzoek binnen de expertisecentra
(Huntington, Korsakov, PG) van Atlant.

Bij de doelgroepen Huntington en PG is er sprake van een
progressief ziektebeeld waarin sprake is van het “begeleiden van
de achteruitgang”. Bij Korsakov en CPV is over het algemeen
sprake van een min of meer stabiel toestandsbeeld. We zijn
geinteresseerd of bestaande kennis over zorg, behandeling en
begeleiding toepasbaar is en wat de effecten hiervan zijn.

Kennisvragen:

e Watis het profiel van de cliénten die bij ons wonen? (Ineke
Gerridzen - Korsakov, Marina Ekkel - Huntington). In beide
onderzoeken wordt het reflectievermogen van de patiént
onderzocht.

e Wat zijn specifieke aspecten van de verschillende doelgroepen,
de bijbehorende stoornissen en symptomen? (Ineke Gerridzen —
Korsakov, Marina Ekkel — Huntington, Wiltine Moerman —
Korsakov)

e Zijn de bestaande meetinstrumenten toepasbaar bij de cliénten
van de specifieke doelgroepen?

e Wat zijn de psychometrische eigenschappen van de
meetinstrumenten bij de specifieke doelgroepen?

e Kunnen we met deze meetinstrumenten veranderingen in het
toestandsbeeld en het effect van behandelingen meten?

e Zijn bestaande begeleidingsmethoden, richtlijnen, interventies
toepasbaar/bruikbaar?

e Watis de invloed/het effect van bestaande
begeleidingsmethoden, richtlijnen en interventies?

e Wat zijn de overeenkomsten en verschillen in inzicht tekorten bij
Alzheimer dementie, syndroom van Korsakov en de ziekte van
Huntington? (Ineke Gerridzen, Ruth Veenhuizen, Anouk van
Loon, UNO-VUmc).

e Welke subtypes van apathie zijn te onderscheiden bij het
syndroom van Korsakov? (Wiltine Moerman)

e Persoonlijkheidsstoornissen in de chronisch psychiatrische
verpleeghuiszorg, (Leon Botter)

Zorgverbetering:

* Wat is de beste manier van multidisciplinair samenwerken?
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Beschrijving Thema's Onderzoeksvragen (deels al verwoord in onderzoeksprojecten,
tussen haakjes staat de naam van de onderzoeker)

Maatschappij

We vinden het belangrijk om te participeren in onderzoeken met | Zorgverbetering:

een maatschappelijk belang. Denk hierbij aan thema's als: e Op welke manier kan een onderzoekscultuur bij

antibiotica resistentie terugdringen, verminderen van zorgmedewerkers en behandelaren positief beinvloed

psychofarmaca en het betaalbaar houden van de zorg. worden?

e Op welke manier kan het werken volgens de principes van
Evidence Based Practice versterkt worden? Welke rol spelen

Tot slot zijn we geinteresseerd in onderzoeken naar de . - s
leiderschapsstijlen hierbij?

organisatie van zorg. Hierbij gaat het om thema's als leren en

verbeteren en leiderschap. . Cze k;mnen we antibioticagebruik verminderen? (UNO-
mc
e Hoe kunnen we psychofarmaca gebruik verminderen? (UNO-
UMCG)

e Hoe kunnen we zorgkosten verminderen?
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Deze onderzoeksagenda past bij Atlant omdat er veel ruimte is voor zorgverbeteringsonderzoek ten
behoeve van ‘woon-/leefomgeving en eigen regie, autonomie’ met het doel om de beste kwaliteit van zorg
te leveren aan de bewoners en ambulante cliénten. Je kunt je hierbij afvragen of dit niet te breed is en er
dus meer focus nodig is om efficiént en effectief te zijn. Het streven om alle medewerkers uit te dagen een
leven lang te leren en daardoor een constante focus op kwaliteit van zorg te laten ontwikkelen ligt ten
grondslag aan de hier beschreven visie en agenda en wordt als argument gezien om toch deze brede blik te
houden. Vervolgens komt mogelijk de vraag of er voldoende begeleiding geboden kan worden door de
beperkte onderzoeksbegeleiding van Atlant. Er is al enige tijd ervaring binnen Atlant en mede door de
goede samenwerking met hogescholen en universiteiten is het de verwachting dat dit inhoudelijk
uitvoerbaar zal zijn. Het is verstandig om dit punt jaarlijks in een evaluatie aan bod te laten komen en waar
nodig bij te sturen.

In de laatste jaren is duidelijk geworden dat het verspreiden en verankeren van onderzoeksresultaten niet
vanzelf gaat. We willen dit dan ook voor de komende jaren als belangrijkste aandachtspunt benoemen.
Het vertalen van uitkomsten naar de praktijk is een stap die niet alleen bij onderzoekers neergelegd moet
worden maar in samenwerking met leidinggevenden en overige medewerkers vorm krijgt in de praktijk.
Mogelijk is het wijs om per onderzoeksproject een implementatievraag te stellen in de trant van: “waar
moet wat geimplementeerd worden door wie en hoe?”. Als deze vier vragen niet gesteld en beantwoord
worden zal onderzoek los komen te staan van de centrale opdracht van Atlant als zorginstelling en van
haar medewerkers in de zorg.

Vanuit ons als onderzoekers kunnen we dit punt op de agenda zetten, cruciaal bij verankeren en
verspreiden is echter nu juist dat het in de praktijk wordt opgepakt in samenwerking met alle betrokkenen.
Het begin van deze samenwerking is al duidelijk zichtbaar in structuren als de kwaliteitsteams, “Werken Is
Leren”, doelgroep overleg, Topcare overleg, de Leesclub etc. en de bestaande verspreidingsmogelijkheden
zoals JAN, de jaarlijkse Kennisproeverij, (inter)nationale symposia van onze samenwerkingspartners en
diverse publicatiemogelijkheden. We zien echter ook dat de verspreiding en verankering van interne en
externe onderzoeksresultaten nog onvoldoende belegd is. Het lijkt zinvol om de wijze (hoe, wat, wie,
waar) waarop resultaten uit de wetenschap naar de praktijk vertaald dienen te worden meer planmatig aan
te pakken.

Naast dit plan is er ook een behoefte om meer cliénten meer direct te gaan betrekken bij keuzes in
onderzoek en verspreiding van vitkomsten daarvan omdat dit voor de cliénten een betekenisvolle rol in
hun zorg en behandeling inhoudt en omdat we van mening zijn dat het onderzoek en de implementatie
van resultaten beter zullen verlopen als de ontvangers van zorg en behandeling meedoen in ontwerp,
vitvoering en vervolg van onderzoek. De vorm die we aan deze participatie willen geven staat nog niet vast
en wordt graag in overleg met de CCR onderzocht en vastgesteld.
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Meneer Johan — Leven met de ziekte van Huntington

het bijzondere en ontroerende verhaal van Johan, een meneer met de erfelijke ziekte van
Huntington die een moeilijke periode heeft doorgemaakt door verkeerde diagnoses en medicatie. Hij
woont nu sinds twee jaar op de locatie Heemhof van Atlant. Zijn dochter en alle betrokken
zorgprofessionals vertellen hoe de kanteling in het gedrag en welbevinden van Johan is verlopen en
wat zij daarin hebben gedaan. Hoe er ruimte is gegeven aan Johan zelf en hoe hij weer is geworden
wie hij was.

‘Je moest met meerdere mensen zijn om hem in toom te houden. In de eerste periode hebben we met ons
handen in het haar gezeten, hij ging altijd naar ons spugen. Hij at niet in de huiskamer, was aan het
schelden. Hij vloekte zo veel in de hoop dat hij naar zijn kamer kon.’ Sander maakt een pauze, fronst 'Hij
is nu vriendelijk en humoristisch, een lieve man.’
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Bijlage 1 Overzicht van lopende onderzoeken per thema per doelgroep ((2019)2020 - 2024)

KS Ziekte Functioneren en X X X X
kwaliteit van leven

Ziekte Executieve X X X X
functiestoornissen,
gedragsproblemen
en apathie

Welzijn Digitale X
planborden

Welzijn Seksualiteit en X
intimiteit

Welzijn Uitbreiding X X X
Activiteitenplein

Welzijn Betekenisvolle X X X
dagbesteding

Ziekte Timed Up and Go X X X
Test

HD Ziekte Zeer complex X X
gedrag

KS = syndroom van Korsakov, HD = ziekte van Huntington, CPV = Chronisch Psychiatrische Verpleeghuiszorg, PG = Psychogeriatrie
X = fase is vitgevoerd
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Welzijn Toepasbaarheid X
en invloed van
Tessa
Ziekte Functioneren, X X X

kwaliteit van
leven en zorg -
laatste levensfase

(VUmc)

Ziekte Levenseinde X X X
gesprekken

Ziekte Auditieve cues en X X X
loopfunctie

Welzijn Pivotal moments X X X

CPV Ziekte NZA experiment X

Welzijn Hoofdkussens X

Ziekte Learned in the X
cradle
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PG Welzijn Verrijking X X
Ziekte Verlichting X X
Welzijn Muziek en X
apathie
Maatschappij | Antibiotica X X
(UNO-VUmc)
HD, KS, PG | Ziekte Awareness X
(UNO-VUmc)
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Bijlage 2 Onderzoeken en innovatieprojecten 2014-2019

(& Behandeling)

Specifieke kenmerken
Interventies
Meetinstrumenten

SO en psycholoog
COPD
Apathie

Eline spreekt

Silver Fit Rephagia

PDL

Glijzeilen

Spierkrachttraining

MACT

Muziektherapie

Ballendeken

Functioneren, kwaliteit van leven en
zorg in de laatste levensfase (VUmc)
Angst voor vallen en verslikken
(LUMC, Riethorst Stromenland)

Wonen Leefomgeving DAC Wonen in het groen | Semi zelfstandig wonen
Ondersteuning SAD (Universiteit Verhuizing
dagelijks leven Beeldhorloge Wageningen)
Zoraen Tessa
Zorg Symptomen Promotietrajecten ERM Onderbouwing

begeleidings-
technieken
Slaap

Welzijn

Eigen regie
Autonomie
Familiebetrokkenheid
Zelfredzaamheid

Naamkaartjes
S&l
Uitbreiding
Act.Plein
Differentiatie
Dagbesteding

Namaste (VUmc)
Eigenregie i.s.m.
familie
Gezamenlijke
besluitvorming

S&l

Koken + zelf malen
Dagbehandeling
Slaap/waak ritme
Privacy + wie ben ik

Organisatie van
zorg

Evidence

Sturing in de dagelijkse praktijk

Motivatie medewerkers

Leiderschap in alle lagen van de organisatie (Vilans)

KS = syndroom van Korsakov, HD = ziekte van Huntington, CPV = Chronisch Psychiatrische Verpleeghuiszorg, PG = Psychogeriatrie
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