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Voorwoord

Voor u ligt het eindrapport van het onderzoek naar toezicht op zorgnetwerken van thuiswonende
kwetsbare ouderen van 75 jaar en ouder. Deze eindrapportage geeft een overzicht van het totale
onderzoek, waarbij de resultaten van vier verschillende fasen aan bod komen. Het eerste rapport
over de eerste twee fasen van dit onderzoek is verschenen op 14 oktober 2015 en hier beschikbaar®.
In het eerste rapport wordt in meer detail in gegaan op de methoden van het onderzoek tijdens deze
fasen. Tevens is een artikel verschenen waarin de methoden van het gehele onderzoek uitgebreid

zijn beschreven®.

Dit onderzoek naar toezicht op zorgnetwerken van kwetsbare ouderen is gefinancierd binnen het
programma ‘effectief toezicht’ van ZonMw. De startdatum van het onderzoek was november 2012
en wordt na een looptijd van 42 maanden afgesloten met dit rapport. Het onderzoek is uitgevoerd
binnen de Academische Werkplaats Toezicht (AWT). De AWT is in 2011 ingericht naar aanleiding van
een advies van de Gezondheidsraad om een samenwerkingsverband te formaliseren voor onderzoek
naar de effectiviteit van toezicht. De volgende organisaties zijn onderdeel van de AWT:

- 1GZ, Inspectie voor de Gezondheidszorg (Utrecht)

- NIVEL, Nederlands Instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg (Utrecht)

- 1Q healthcare, Scientific Institute for Quality of healthcare (UMC St. Radboud Nijmegen)

- EMGOH, Institute for health and care research (VUmc Amsterdam)

- iBMG, instituut Beleid & management Gezondheidszorg (Erasmus Universiteit Rotterdam)

Het doel van de AWT is het toezicht op de gezondheidszorg te professionaliseren, wetenschappelijke
kennis over toezicht uit te breiden en te verspreiden en bij te dragen aan de ontwikkeling van
toezichtmethoden en instrumenten. In dit onderzoek werkten de onderzoekers nauw samen met de
projectgroep ‘toezicht op netwerken in de langdurige zorg thuis’ van de IGZ om al tijdens het
onderzoek de link met de toezichtpraktijk te leggen. De eerste drie fasen van het onderzoek hebben
input geleverd voor de ontwikkeling van een nieuw toezichtkader voor toezicht op netwerken in de
langdurige zorg thuis. Vervolgens zijn de werkzaamheden van de projectgroep de basis geweest voor
de laatste fase van het onderzoek, waarin een procesevaluatie van een toezichtproject plaatsvond.

Alle organisaties, ouderen en zorgverleners die hun medewerking aan dit onderzoek hebben
verleend danken wij hartelijk voor hun bijdragen. Tevens danken wij de leden van de
begeleidingscommissie hartelijk voor hun input en medewerking tijdens dit onderzoek. In bijlage 1 is
een tabel opgenomen met de namen en affiliatie van de leden van de begeleidingscommissie voor
dit onderzoek.
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Leeswijzer

In dit eindrapport van het onderzoek naar ‘toezicht op zorgnetwerken van thuiswonende kwetsbhare
ouderen’ wordt antwoord gegeven op de vooraf gestelde onderzoeksvragen. Het rapport begint met
een samenvatting van het gehele onderzoek. In de in- en aanleiding wordt de totstandkoming van dit
onderzoek beschreven. In het daaropvolgende hoofdstuk worden de methoden en resultaten van de
vier verschillende fasen beschreven. In hoofdstuk drie worden de vijf onderzoeksvragen behandeld.
Per onderzoeksvraag wordt eerst een korte beschrijving van de gebruikte onderzoeksgegevens
gegeven. Vervolgens worden de belangrijkste resultaten gepresenteerd op basis waarvan de
onderzoeksvragen beantwoord worden. In het laatste hoofdstuk worden de overkoepelende
beschouwing en aanbevelingen beschreven.
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Samenvatting

Zelfstandig wonende ouderen vormen een belangrijke doelgroep voor de huidige gezondheidszorg.
Zij worden ouder, blijven langer zelfstandig thuis wonen, worden geacht in toenemende mate
aanspraak te doen op hun sociale netwerk wanneer zij zorg of ondersteuning nodig hebben en zij
hebben vaak te maken met verschillende vormen van zorg en ondersteuning. De verschuiving van
meer (complexe) zorg naar de thuissituatie en een toenemende verantwoordelijkheid van zelfstandig
wonende ouderen vraagt om vernieuwing van het toezicht op deze zorg.

Het onderzoek naar ‘toezicht op zorgnetwerken van thuiswonende kwetsbare ouderen’ had tot doel
om hieraan bij te dragen en bestond uit vier opeenvolgende fasen in de vorm van een ontwikkel- en
evaluatiecyclus. De volgende vraagstellingen stonden hierbij centraal:

- Welke risico’s in zorgnetwerken zijn volgens verschillende perspectieven urgent?

- In hoeverre zijn indicatoren te ontwikkelen waarmee tijdige signalering door de
toezichthouder mogelijk wordt gemaakt?

- In hoeverre kunnen de ervaringen van cliénten door de IGZ gebruikt worden voor toezicht op
netwerken?

- Op welke wijze is de regierol in een zorgnetwerk belegd?

- Welke mogelijke invloeden van het nieuw ontwikkelde toezichtkader zijn waar te nemen?

In deze samenvatting worden de hoofdbevindingen uit het gehele onderzoek weergegeven.

Zorgnetwerken

Onderzoek naar zorgnetwerken van zelfstandig wonende ouderen blijkt nog in de kinderschoenen te
staan. Er is geen algemeen geaccepteerde definitie van zorgnetwerken en er bestaan verschillende
gradaties in formaliteit van zorgnetwerken. Het huidige onderzoek laat zien dat ‘zorgnetwerken’,
zoals gedefinieerd in de literatuur, in de praktijk weinig voorkomen. Zorgverleners zijn regelmatig
niet op de hoogte van elkaars betrokkenheid en hebben weinig onderlinge contacten. Regie,
coodrdinatie en signalering zijn veelal niet (structureel) geregeld. Van formele ‘zorgnetwerken’
rondom zelfstandig wonende kwetsbare ouderen lijkt in de praktijk dan ook nog geen sprake te zijn.
In dit project wordt met de term ‘zorgnetwerk’ bedoeld: elke zorg- en hulpverlener, zowel formeel
als informeel, die betrokken is bij de zorg- of hulpverlening van een thuiswonende kwetsbare oudere.
Door op deze manier te kijken naar zorgnetwerken wordt het belang van samenwerking en
afstemming in de zorg- en hulpverlening benadrukt.

Risico’s

In de wetenschappelijke literatuur worden verschillende risico’s benoemd die betrekking hebben op
zelfstandig wonende ouderen. De risico’s geidentificeerd in de literatuur focussen zich met name op
het medische en fysieke domein. De laatste jaren is meer aandacht gekomen voor het sociale
netwerk en het belang hiervan voor zelfstandig wonende ouderen. In de grijze literatuur (rapporten
en beleidsstukken) is meer aandacht voor risico’s in het sociale en psychische domein. Tijdens het
onderzoek is aan zelfstandig wonende ouderen en hun zorgverleners gevraagd welke risico’s zij zien
voor zichzelf of andere zelfstandig wonende ouderen. De meest genoemde risico’s waren:
eenzaamheid/klein sociaal netwerk, vallen/persoonlijke ongevallen, de bezuinigingen in de
langdurige zorg en het niet in staat zijn om hulp te roepen als dit nodig is. De bezuinigingen in de
langdurige zorg was met name voor de ouderen een belangrijk risico omdat zij vreesden geen recht
meer te hebben op hulp en daardoor minder goed in staat zouden zijn om zelfstandig te kunnen
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blijven wonen. Hoewel deze risico’s door de deelnemers genoemd werden op basis van de door hen
ervaren potentiéle ernst en frequentie zijn deze risico’s niet zonder meer bruikbaar in het toezicht
voor zelfstandig wonende ouderen. Overkoepelende vraagstukken zoals het ontbreken van een
centraal aanspreekpunt (adressant) in een zorgnetwerk en de verschillende domeinen waarbinnen
de potentiéle risico’s plaats kunnen vinden (wonen, welzijn en zorg) bemoeilijken deze stap.
Samenwerking en afstemming tussen zorg- en hulpverleners en de verschillende toezichthouders
(IGZ en gemeentelijke toezichthouder) is hierbij van belang.

Informele en formele zorgverlening

Uit een vragenlijstonderzoek onder zelfstandig wonende ouderen (n=181) kwam naar voren dat
minder dan twee derde van de kwetsbare ouderen een mantelzorger heeft voorafgaand aan de start
van de transitie in de langdurige zorg, maar kwetsbare ouderen hebben wel vaker een mantelzorger
dan niet-kwetsbare ouderen. Ook is het aantal betrokken formele zorgverleners significant hoger bij
kwetsbare ouderen dan bij niet-kwetsbare ouderen. Daarnaast hebben de kwetsbare ouderen een
grotere kans om meer behoefte te hebben aan hulp/ondersteuning en sociale contacten.

Volgens de ouderen (n=181) en hun zorgverleners (n=65) ligt de regie over de zorgverlening
voornamelijk bij de oudere zelf. Het lijkt echter onduidelijk hoe vastgesteld wordt of een oudere nog
regie heeft, wie hier verantwoordelijk voor is en wie welke stappen zou moeten ondernemen
wanneer dit niet meer het geval is.

Tijdens een tweede meetmoment, via een vragenlijst, in december 2015 geeft 21,4% (n=15) van de
bevraagde ouderen (n=70) aan dat zij meer hulp- en ondersteuning nodig hebben dan voor de
transitie en zij ook meer gebruik zijn gaan maken van formele zorgverleners. De resultaten laten geen
toename in het aantal ouderen met een informele zorgverlener zien. Drie van de 70 bevraagde
ouderen hebben aangegeven iets gemerkt te hebben van de veranderingen in de langdurige zorg,
waarbij zij aangaven dat dit ging om een hogere eigen bijdrage.

Evaluatie IGZ-pilot

In de laatste fase van het onderzoek is een procesevaluatie uitgevoerd van de pilot die de IGZ
uitvoerde in het kader van het project ‘Toezicht op netwerken in de langdurige zorg thuis’. In dit
project was het cliéntperspectief het uitgangspunt. Uit de interviews met zelfstandig wonende
kwetsbare ouderen die deelnamen aan de pilot, focusgroepen met betrokken zorgverleners en met
inspecteurs uit de projectgroep blijkt dat het betrekken van het cliéntperspectief als toegevoegde
waarde gezien wordt. Hierbij is het wel van belang vooraf goed te specificeren welke informatie de
cliént kan geven over samenwerking in de zorg en kwaliteit en veiligheid van de zorg.

Ook uit de pilot van de IGZ bleek dat er in de praktijk vaak (nog) niet van netwerken (zoals
omschreven in de literatuur) rondom zelfstandig wonende kwetsbare cliénten gesproken kan
worden. Het IGZ project heeft een belangrijke bewustwordende en agenderende functie gehad bij de
betrokken zorg- en hulpverleners om de samenwerking in de zorg en ondersteuning voor de groep
zelfstandig wonende kwetsbare groepen te verbeteren. Handhaving was in de pilot niet aan de orde,
maar moet in de toekomst niet uitgesloten worden wanneer individuele professionals of
zorginstellingen niet bereid zijn om samen te werken in een netwerk rond kwetsbare cliénten.

Het valt aan te bevelen om de verwachtingen ten aanzien van samenwerking en samenhang in
(zorg)netwerken duidelijk te formuleren en te communiceren. Daarbij is aandacht nodig voor
belemmeringen voor samenwerking in de zorg voor kwetsbare groepen die zorgverleners ervaren.
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Zoals geen financiering voor samenwerking, concurrentie met andere zorgverleners en privacy
kwesties. Hierbij kan de IGZ een agenderende en stimulerende rol vervullen.

Algemene conclusies

Concluderend laten de resultaten zien dat er in de zorg en ondersteuning voor zelfstandig wonende
ouderen een aantal knelpunten te identificeren is die ook gevolgen hebben voor de inrichting van
toezicht. Er is nog onvoldoende sprake van een netwerk van zorg en ondersteuning rondom de
zelfstandig wonende oudere. De regie rondom de zorg- en hulpverlening blijkt voornamelijk bij de
oudere zelf te liggen wat belangrijk is als de oudere het nog zelf kan. Echter, het blijft onduidelijk bij
wie de taak belegd is om dit te monitoren en signaleren wanneer dit niet meer gaat. Er is aandacht
voor het belang van samenwerking tussen zorgverleners bij deze doelgroep, maar het gebrek aan
verschillende randvoorwaarden lijkt de ontwikkeling in de weg te staan. Ook spelen afwegingen ten
aanzien van individuele cliénten een belangrijke rol: het vormen van een netwerk rondom een
zelfstandig wonende kwetsbare oudere vereist maatwerk.

De IGZ hanteert dat toezicht zich moet richten op de meest kwetsbare mensen, met intensieve
langdurige zorg thuis van verschillende zorgverleners en organisaties en waarbij er sprake is van
verminderde regie of regieverlies. Hier ziet zij de grootste risico’s. Bij de vormgeving van toezicht
voor deze kwetsbare groep speelt echter wel een aantal randvoorwaarden een rol die de
ontwikkeling en uitvoer mogelijk belemmeren. Een voorbeeld hiervan is dat het zorgveld rondom
thuiswonende ouderen momenteel volop in ontwikkeling is naar aanleiding van de transitie in de
langdurige zorg, waarbij veranderingen hebben plaats gevonden in wetgeving en meer
verantwoordelijkheden bij de gemeenten zijn komen te liggen. Daarmee samenhangend zijn
verschillende randvoorwaarden nog onvoldoende uitgewerkt, zoals financiering die (intensieve)
samenwerking mogelijk maakt en afspraken rondom de gegevensuitwisseling en privacy. Ook moet
er voor gewaakt worden dat het vastleggen van afspraken rondom de samenwerking niet ten koste
gaat van het maatwerk voor de individuele cliént waar dit nodig is. Tot slot valt het toezicht op
netwerken rondom zelfstandig wonende kwetsbare ouderen onder zowel het domein van de IGZ als
dat van de gemeente. Het maken van afspraken over de mate van afstemming en informatie-
uitwisseling tussen beide toezichthouders is dan ook aan te bevelen.

Hieronder worden de aanbevelingen van de onderzoekers puntsgewijs weergegeven per adressant,
de uitwerking van de aanbevelingen is te vinden in hoofdstuk 3.2:

Ten aanzien van het toezicht:

- Hanteer het begrip (zorg)netwerk om samenwerking en samenhang tussen betrokkenen in
het netwerk rondom zelfstandig wonende ouderen te agenderen en stimuleren.

- Communiceer duidelijk wat er van zorg- en hulpverleners verwacht wordt bij de
samenwerking in (zorg)netwerken rond kwetsbare ouderen, waarbij expliciet aandacht
wordt besteed aan hoe zorg- en hulpverleners in een (zorg)netwerk regie(verlies) van
ouderen signaleren en hoe zij daar mee omgaan.

- Laat voldoende ruimte voor regionaal maatwerk.

- Agendeer vermeende belemmerende factoren voor samenwerking (financiering, privacy,
concurrentie etc.).

- Zet het ‘Toezicht op netwerkzorg thuis’ vooral adviserend en stimulerend in, maar sluit
handhaving op individueel of organisatieniveau niet uit.
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- Koppel resultaten van het toezicht terug aan het veld met concrete handvatten voor
verbetering.

- Zoek samenwerking/afstemming met de gemeentelijk toezichthouder bij toezicht op
netwerkzorg in een gemeente/regio.

- Betrek relevante branche- en beroepsorganisaties voor de verdere ontwikkeling van toezicht
op netwerkzorg thuis.

- Blijf cliénten betrekken bij de uitvoering van het toezicht en selecteer zelf de cliénten uit het
cliéntenbestand van zorgorganisaties/-verleners. Bepaal hierbij wel vooraf welke informatie
cliénten kunnen geven over samenwerking in de zorg en kwaliteit en veiligheid van de zorg.

- Communiceer op het niveau van de betrokkenen, dit is met name van belang in het contact
met de cliénten.

Ten aanzien van de praktijk:

- Bewustwording dat zorg- en hulpverleners onderdeel uitmaken van een (zorg)netwerk
rondom zelfstandig wonende ouderen, waarbij zij zorgen dat zij bekend zijn met de
bestaande richtlijnen en normen op het gebied van samenwerking in de zorg- en
ondersteuning van zelfstandig wonende kwetsbare ouderen en zij op de hoogte zijn van de
sociale kaart van de betreffende regio.

- Afspreken hoe regie gemonitord wordt binnen het (zorg)netwerk en afspreken welke acties
ondernomen worden op het moment dat regieverlies optreedt.

- In beeld brengen van kwetsbare cliénten, hun mate van regie, inventariseren van het
(zorg)netwerk (zowel formeel als informeel) en hierin afstemming zoeken en informatie
uitwisselen.

Ten aanzien van gemeenten:

- Samenwerking/afstemming zoeken met de IGZ op het toezichtdomein en lering trekken uit
toezichtmethoden van de IGZ.

- Afstemming zoeken met zorg- en hulpverleningsorganisaties over welke ouderen in beeld
zijn en of de mate van kwetsbaarheid, regie en het netwerk van de oudere al in beeld is
gebracht.

- Bijeenkomsten organiseren voor zorg- en hulpverleners in de regio om onderlinge
afstemming en samenwerking te stimuleren.

Ten aanzien van de zorgverzekeraar:

- Agenderend en stimulerend signaal afgeven door bij het inkopen van zorg minimale eisen te
stellen aan samenwerking en samenhang in de zorg voor kwetsbare groepen.

Ten aanzien van vervolgonderzoek:

- Specifiek op zoek gaan naar groepen die in het huidige onderzoek ondervertegenwoordigd
zijn, zoals ouderen met een niet-Nederlandse achtergrond.

- Onderzoek de rol van welzijn en meer specifiek de ouderenadviseur bij zelfstandig wonende
ouderen en wat zij kunnen betekenen in een zorg- en ondersteuningsnetwerk.
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Onderzoek onder welke omstandigheden samenwerking tussen zorg- en hulpverleners
binnen het (zorg)netwerk nodig is en hoe de samenwerking in deze gevallen wordt
vormgegeven.

Effectevaluatie van het nieuwe toezichtkader.

Onderzoek welke elementen van kwetsbaarheid een bedreiging vormen voor het zelfstandig
wonen.

Onderzoek hoe de mate van regie het beste vastgesteld en gemonitord kan worden.
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1. Inleiding en aanleiding onderzoek

1.1 Achtergrond

De levensverwachting stijgt® en mensen blijven langer gezond. Toch worden de meeste ouderen
vroeg of laat afhankelijk van zorg. Er wordt dan teruggevallen op informele zorgverleners en/of op
collectief georganiseerde zorg. Toenemende zorgkosten en personeelstekorten zetten de zorg voor
deze groep ouderen echter onder druk®.

De laatste jaren vormen kwetsbare ouderen een belangrijke doelgroep voor het beleid van
ministeries, hulp- en zorgverleningsorganisaties en ouderenbonden. Recente veranderingen in de
langdurige zorg zullen tot gevolg hebben dat meer kwetsbare burgers langer thuis zullen blijven
wonen, waarbij in toenemende mate complexe zorg in de thuissituatie geleverd moet worden. Sinds
enkele jaren staat dit onderwerp ook prominent op de politieke agenda. Zo werd in het regeer- en
gedoogakkoord van 2010 al het doel gesteld om de zorg en het toezicht op de zorg voor ouderen te
verbeteren. Ook in het meerjarenbeleidsplan 2012-2015 van de Inspectie voor de Gezondheidszorg
(IGZ)> waren kwetsbare groepen één van de drie aandachtspunten. Deze ontwikkelingen zijn mede
aanleiding geweest voor dit onderzoek.

Kwetsbare ouderen in Nederland

Er is binnen zowel het beleid als de wetenschap discussie over kwetsbaarheid onder ouderen, onder
meer omdat een algemeen geaccepteerde definitie van kwetsbaarheid ontbreekt. Ook over de
leeftijdsgrens voor kwetsbare ouderen is geen eenduidigheid®. Definities van kwetsbaarheid variéren
van breed tot smal, waarbij vooral aandacht is voor fysieke kwetsbaarheid. Het Sociaal Cultureel
Planbureau (SCP) heeft in opdracht van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS)
onderzoek gedaan naar kwetsbare ouderen in Nederland®. Het SCP omschrijft kwetsbaarheid bij
ouderen als: “Een proces van het opeenstapelen van lichamelijke, psychische en/of sociale tekorten
in het functioneren die de kans vergroten op negatieve gezondheidsuitkomsten (functiebeperkingen,
opname, overlijden)””.

Zelfstandig wonende ouderen worden gemiddeld kwetsbaarder met de jaren. De Nederlandse
bevolking telde in 2011 tweeénhalf miljoen personen van 65 jaar en ouder. Dit aandeel zal naar
verwachting stijgen tot een kwart van de bevolking in 2030*. In Nederland zijn er in 2010 naar
schatting tussen de 600.000 en 700.000 kwetsbare ouderen van 65 jaar en ouder, uitgaande van de
brede definitie van kwetsbaarheid zoals geschetst door het SCP. De meeste van hen, tussen de
500.000 en 600.000 personen, wonen zelfstandig; de rest verblijft in een verzorgingshuis of
verpleeghuis. Verder is naar schatting 38% van de zelfstandig wonende ouderen van 75 jaar en ouder
kwetsbaar en 50% van de zelfstandig wonende ouderen boven de 80, Naar verwachting van het SCP-
bevolkingsmodel zal het aantal kwetsbare ouderen van 65 jaar en ouder toenemen van 700.000 in
2010 naar meer dan 1 miljoen in 2030.

Zelfstandig wonende kwetsbare ouderen maken vaak gebruik van verschillende hulp- en/of
zorgverleners omdat zij op meerdere gebieden problemen kunnen ervaren’. Dit kan de zorg en
ondersteuning voor hen complex en gefragmenteerd maken®®. Er zijn niet alleen professionele
hupverleners betrokken bij de zorg voor deze groep, maar ook particuliere hulpverlening,
mantelzorgers, vrijwilligers en andere mensen uit de omgeving van de kwetsbare oudere die een rol
spelen in de zorg en ondersteuning. Deze omstandigheden brengen mogelijk risico’s met zich mee. In
vergelijking met zorg in instellingen is het aantal hulp- en zorgverleners die met elkaar zouden
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moeten communiceren over de zorg van de zelfstandig wonende oudere groter, bovendien
ontmoeten deze zorgverleners elkaar minder vaak voor overleg.

Uit diverse onderzoeken van de IGZ is gebleken dat de kwaliteit en veiligheid van zorgnetwerken van
verschillende doelgroepen niet altijd goed geregeld is. Regelmatig ontbreekt de regie binnen
zorgnetwerken en schiet de communicatie, samenwerking en overdracht te kort***.

De zorg die geleverd wordt aan zelfstandig wonende kwetsbare ouderen kan complex zijn. Dit komt
niet alleen door potentiéle multimorbiditeit, maar ook omdat de zorg veelal samenhangt met wonen
en welzijn. Daarnaast is er bij een deel van de zelfstandig wonende ouderen sprake van een afname
van het vermogen om regie over de zorg en ondersteuning te voeren waardoor dit binnen het
zorgnetwerk ingevuld zou moeten worden. Dit laatste draagt, naast culturele, juridische en ICT
aspecten, bij aan de complexiteit van toezicht op de zorg voor zelfstandig wonende kwetsbare

personen®.

Toezicht

De IGZ houdt toezicht op de veiligheid en kwaliteit van zorg, geneesmiddelen en medische
producten. Hierbij gebruikt de IGZ wetten, normen, richtlijnen en protocollen als uitgangspunt voor
haar toezicht en handhaving en controleert zij of zorgaanbieders zich hier aan houden®.

Omdat de hoeveelheid en complexiteit van zorg die in de thuissituatie geleverd wordt in de komende
jaren verder zal toenemen, is het van belang dat het toezicht op deze zorgverlening aansluit bij deze
ontwikkeling. Er is in het kader van toezicht een aantal factoren specifiek van belang bij de zorg voor
(kwetsbare) cliénten in de thuissituatie. Ten eerste zijn er veelal verschillende zorgverleners vanuit
verschillende zorgorganisaties betrokken bij de zorg voor de cliént in de thuissituatie. Daarnaast
speelt de mantelzorger vaak een belangrijke rol in de zorg en ondersteuning aan de cliént.
Samenwerking, samenhang en onderlinge afstemming zijn daarom belangrijke voorwaarden voor het
verlenen van goede en veilige zorg. Of, anders geformuleerd, de betrokkenen (formeel en informeel)
rondom een kwetsbare cliént in de thuissituatie zouden een netwerk rondom de cliént moeten
vormen. Dit netwerk kan bestaan uit formele (bijvoorbeeld huisarts, wijkverpleegkundige,
fysiotherapeut, etc) en informele (partner, mantelzorger, vrijwilliger, buurman, etc) zorg-
/hulpverleners en betrokkenen. Een tweede factor is dat het vaak onduidelijk is wie het primaire
aanspreekpunt is voor de zorgverlening, met name als de cliént hier zelf geen regie (meer) over kan
voeren. Ten derde wordt de zorg vaak vanuit verschillende wettelijke kaders geleverd. Ter illustratie,
zorg door de huisarts, medisch specialist en fysiotherapeut wordt geleverd vanuit de
Zorgverzekeringswet (Zvw), verzorging en verpleging voor cliénten die 24 uur zorg in de nabijheid
nodig hebben vanuit de Wet langdurige zorg (WIz)**. Daarnaast heeft een groot deel van de
kwetsbare cliénten thuis nog huishoudelijke hulp, ondersteuning en/of dagbesteding, wat vanuit de
Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) geleverd wordt™. Het toezicht op de Zvw en Wiz is
belegd bij de IGZ, maar het toezicht op de Wmo ligt bij de gemeenten. De IGZ heeft binnen de Wmo
wel een evaluerende en agenderende taak.
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Box 1: Wisselwerking met andere projecten

Parallel aan dit project liep een ander door de IGZ geinitieerd project die met een andere insteek hetzelfde
domein belicht. Het Nivel voerde een onderzoek uit naar ‘Toezicht op samenwerking in de zorg en
ondersteuning van kwetsbare cliénten thuis’. Hierbij hebben zij op conceptueel en op meso- en macroniveau
gekeken naar het toezicht op netwerken, waarbij zij wetteksten en literatuur hebben bestudeerd en experts
hebben geinterviewd. Dit project sluit goed aan bij het in dit rapport beschreven project aangezien dit vanuit
de praktijk is ingestoken.

Ook de IGZ zelf is een project gestart: ‘Toezicht op netwerken in de langdurige zorg thuis”. Doel van dit project
was het ontwikkelen van een toezichtkader voor het toezicht op netwerken in de langdurige zorg thuis. Het
project richtte zich op de afstemming tussen professionals en nam het perspectief van de cliént nadrukkelijk als
vertrekpunt. Belangrijke bevindingen waren dat de informatie-uitwisseling tussen zorg- en hulpverleners soms
te wensen overlaat en dat mantelzorgers soms kritischer waren op samenwerking dan de cliénten zelf.

Het onderzoek van het Nivel, het project van de IGZ en dit onderzoek (VUmc/EMGO+) zijn puzzelstukjes om
gezamenlijk te komen tot goed en doortastend toezicht op de zorg voor kwetsbare mensen thuis.

Begrippenkader

Verschillende begrippen die in dit onderzoek worden aangewend hebben geen eenduidige definitie.
Hieronder wordt beschreven om welke begrippen het gaat en welke uiting hiervan in het onderzoek
wordt gehanteerd.

Kwetsbaarheid bij ouderen: de volgende definitie van het SCP wordt in het onderzoek gehanteerd;

“een proces van het opeenstapelen van lichamelijke, psychische en/of sociale tekorten in het
functioneren die de kans vergroten op negatieve gezondheidsuitkomsten (functiebeperkingen,

7% Om kwetsbaarheid te kunnen operationaliseren wordt de Tilburg Frailty

opname, overlijden)
Indicator gebruikt (TF1)™®. Bij het gebruik van de term kwetsbaarheid moet een kanttekeningen
geplaatst worden aangezien ouderen zichzelf vaak niet als kwetsbaar zullen beschouwen. Het begrip

is in de literatuur een vaak onderzocht en besproken thema waarbij dit onderzoek goed aansluit.

Zelfstandig wonend/thuiswonend: in de oorspronkelijke opzet van het onderzoek wordt gesproken

over thuiswonende ouderen. Aangezien ouderen die in een instelling wonen ook ‘thuis’ zijn is er voor
gekozen om het begrip aan te passen naar zelfstandig wonend. Hiermee worden ouderen van 75 jaar
en ouder bedoeld, die zelfstandig (met of zonder partner/huisgenoot) wonen in de maatschappij,
zonder dat de woning onderdeel is van een verzorgingshuis of andere zorginstelling.

Zorgnetwerk: in de literatuur wordt er nog weinig gesproken over zorgnetwerken of netwerkzorg.
Wanneer gekeken wordt naar definities van netwerken buiten de gezondheidszorg komt naar voren
dat er in een netwerk sprake is van codrdinatie, afstemming en overdracht en worden er, wanneer
een actor uitvalt, taken overgenomen of gecompenseerd door anderen in het netwerk. Uit de
praktijk blijkt dat deze elementen in de zorg voor zelfstandig wonende ouderen vaak juist tekort
schieten en is bediscussieerd of er wel gesproken kan worden van een zorgnetwerk. De onderzoekers
hebben besloten het volgende uitgangspunt te hanteren bij de term zorgnetwerken: zorg- en
hulpverleners, zowel formeel als informeel, die betrokken zijn bij de zorg- of hulpverlening van een
zelfstandig wonende kwetsbare oudere zijn onderdeel van het zorgnetwerk van de betreffende
oudere. Door deze invulling van het begrip zorgnetwerken is het mogelijk om specifiek naar de rol
van samenwerking en afstemming in de zorg- en hulpverlening te kijken.
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Regie: de eigen regie, of zelfregie, van een oudere is één van de componenten die een rol speelt bij
de mate van betrokkenheid van het zorgnetwerk. Regie is echter een veranderlijk proces en kan door
een acute gebeurtenis verdwijnen. Het monitoren en signaleren van regie(verlies) worden als
belangrijke elementen gezien om passende zorg en ondersteuning te kunnen verlenen. Om de eigen
regie van de cliént aan te duiden worden er verschillende begrippen in de wetenschappelijke
literatuur gebruikt, zoals: zelfregie, empowerment, zelfmanagement, eigen verantwoordelijkheid,
zelfzorg en zelfredzaamheid®’. De definitie van eigen regie die gehanteerd wordt in dit onderzoek is
als volgt: “naar vermogen zelf sturing geven aan je leven”?®,

Risico: tijdens fase | van dit project, de risicoanalyse, is er voor gekozen om de volgende definitie van
een risico aan te houden: “Het gevaar voor schade of verlies door een bepaalde onzekere

»19

gebeurtenis” ™. Deze definitie is voor de overige fasen van dit onderzoek op dezelfde wijze

gehanteerd.
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1.2 Doel onderzoek

Het doel van dit onderzoek was om bij te dragen aan de ontwikkeling van methoden voor het
toezicht op zorgnetwerken door de IGZ en deze te evalueren. Het verzamelen van kennis en
ervaringen van zelfstandig wonende kwetsbare ouderen, hun zorgverleners en betrokken
organisaties hebben aanknopingspunten opgeleverd voor de doorontwikkeling van methoden binnen
het toezicht.

Om de specifieke vraagstukken voor het toezicht op netwerkzorg te kunnen ondervangen
(waaronder normen voor netwerkzorg, wisselende samenstelling en organisatie van netwerken, het
ontbreken van één aanspreekpunt) was een nieuw toezichtkader nodig dat past bij de veranderingen
in de langdurige zorg. Met het toezicht op het functioneren van een (integraal) zorgnetwerk rondom
een persoon was voor de start van dit onderzoek nog relatief weinig ervaring®’. Daarnaast werd het
onderzoek uitgevoerd ten tijde van ingrijpende veranderingen in de vormgeving van de langdurige

zorg.
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2. Fasen van het onderzoek

2.1 Fasel

2.1.1 Methoden

Tijdens fase | werd een scoping review uitgevoerd waarbij de risico’s voor zelfstandig kwetsbare
ouderen zijn geinventariseerd aan de hand van beschikbare nationale en internationale literatuur.
Vervolgens zijn er gesprekken met experts op het gebied van ouderenzorg en toezicht gevoerd om de
risicoanalyse verder aan te vullen.

Zie het rapport over fase | en Il voor een meer uitgebreide beschrijving van de gehanteerde methoden
in deze fase’.

2.1.2 Resultaten en conclusies
De scoping review liet zien dat de focus van wetenschappelijke artikelen met name ligt bij de

medische kant van kwetsbaarheid. Er zijn vele publicaties over vallen®!, (heup)botbreuken®*** en

12526 y:an klachten.

polyfarmacie® te vinden. Ook wordt er in artikelen gesproken over ‘medicalisering
Er wordt in dat geval niet naar de oudere als geheel gekeken; klachten worden in medisch opzicht
opgepakt zonder dat er voldoende rekening wordt gehouden met andere domeinen van gezondheid
en welbevinden. Er zijn steeds meer artikelen te vinden over dementie?’ en eenzaamheid®®, maar
over het sociale en psychische aspect was ten tijde van de scoping review nog weinig literatuur
beschikbaar. Ook welzijn is een term die in wetenschappelijke artikelen weinig voor komt. De laatste
jaren is er meer aandacht gekomen voor het sociale netwerk® en het belang hiervan voor zelfstandig
wonende ouderen. In de grijze literatuur (rapporten en beleidsstukken) over zelfstandig wonende

kwetsbare ouderen wordt wel vaker in gegaan op dit onderwerp en andere aspecten van welzijn.

Een andere bevinding uit de scoping review is dat de literatuur over zorgnetwerken met name focust
op geformaliseerde netwerken en de genoemde netwerken (ketens) zijn veelal ziekte specifiek?®*%3",
Zelfstandig wonende kwetsbare ouderen hebben echter vaak niet één specifieke ziekte, maar een
opeenstapeling van aandoeningen en ziektes’. Risico’s ten gevolge van deze opeenstapeling lijken
nauwelijks onderzocht. Een aantal genoemde risico’s voor de geformaliseerde netwerken is ook van
toepassing in de zorg voor zelfstandig wonende ouderen, waaronder: het hebben van meerdere
zorgverleners®, gebrekkige afstemming en het ontbreken van een verantwoordelijkheidsverdeling®?.

Tot slot zijn er in de literatuur ook risico’s ten aanzien van het zorgproces beschreven, hieronder
vallen onder meer: het ontbreken van een integraal informatie systeem®?, reactieve zorg*® en
frequente transitie ziekenhuis en thuiszorg®*. Ook hier ligt de focus op medische aandoeningen.
Daarnaast zijn deze risico’s niet altijd specifiek voor de doelgroep zelfstandig wonende kwetsbare
ouderen genoemd, maar zijn ze ook op andere doelgroepen van toepassing.
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2.2 Fase Il

2.2.1 Methoden

In fase Il van het onderzoek zijn semigestructureerde face-to-face interviews gehouden met
medewerkers van verschillende organisaties binnen zorg, welzijn en wonen (n=9), zelfstandig
wonende ouderen (n=29) en gestructureerde telefonische interviews met hun zorgverleners (n=37).
De interviews met de organisaties hebben informatie opgeleverd over hoe deze organisaties om
gaan met kwetsbaarheid van zelfstandig wonende ouderen, of er beleid is ten aanzien van
signalering voor kwetsbaarheid, wat zij daar vervolgens mee (kunnen) doen en welke risico’s de
organisaties zien voor de ouderen. Tijdens de interviews met de ouderen is gevraagd naar betrokken
zorgverleners, de tevredenheid met de ontvangen zorg, behoeften en wensen, risico’s, regie en
afstemming en eventueel ervaren knelpunten ten aanzien van de zorg en ondersteuning. De
betrokken zorgverleners is gevraagd naar de volgende onderwerpen: samenwerking en afstemming
in de zorg, regie, signalering, kwetsbaarheid, bekendheid met andere zorgverleners,
informatieoverdracht en knelpunten in de zorg voor deze betreffende patiént.

De interviews met de negen deelnemende organisaties zijn samenvattend uitgewerkt en voorgelegd
aan de medewerker(s) van de organisaties ter aanvulling of verbetering. De aanvullingen en
verbeteringen zijn vervolgens verwerkt en deze informatie is gebruikt voor het analyseren van de
vraagstukken.

De semigestructureerde interviews met de 29 deelnemende ouderen zijn opgenomen en aan de
hand van de onderzoeksvragen en deelvragen zijn de interviews samenvattend uitgewerkt. De
gestructureerde interviews met de zorgverleners zijn per vraag geanalyseerd.

Zie het rapport over fase | en Il voor een meer uitgebreide beschrijving van de gehanteerde methoden
in deze fase’.

2.2.2 Resultaten en conclusies

De interviews met de medewerkers van de organisaties hebben laten zien dat verschillende
organisaties actief bezig waren met het zoeken van oplossingen voor de veranderingen en
bezuinigingen in de langdurige zorg en ondersteuning voor de zelfstandig wonende ouderen.
Tegelijkertijd zijn vele initiatieven ontstaan en daarmee ontbreekt vaak het overzicht voor de
ouderen en de zorgverleners.

Tijdens de interviews met ouderen en hun zorgverleners is informatie verzameld over de mate van
samenwerking binnen een zorgnetwerk. De interviews met de ouderen leverden met name
informatie op over de samenstelling van het zorgnetwerk, maar een beoordeling van de ouderen
over de kwaliteit en veiligheid van de geleverde zorg lijkt via deze methode niet haalbaar. De
ouderen gaven aan weinig zicht te hebben op de samenwerking en afstemming over hun zorg.
Daarnaast ligt de focus van de ouderen primair bij de zorgverlener die zij het meest zien (vaak de
huishoudelijke hulp) en zien zij de bejegening als meest belangrijke aspect voor de zorg die zij
ontvangen. Voor de IGZ is dit een belangrijk element, maar het maakt ook duidelijk dat voor een
oordeel over de veiligheid van zorg aanvullende informatie verzameld moet worden. Wel kan de 1GZ
met de informatie van de ouderen een overzicht maken van de betrokken zorgverleners en bij hen
specifieke aspecten over veiligheid en kwaliteit navragen aan de hand van het toetsingskader.

Uit de interviews met de zorgverleners kwam naar voren dat de helft van de betrokken zorgverleners

geen knelpunten ervoer in de samenwerking met andere zorgverleners van de zelfstandig wonende

ouderen. De zorgverleners benoemden hierbij vaak dat samenwerking voor de betreffende oudere
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nog niet nodig was en dat er meer sprake was van informatieoverdracht dan van samenwerking.
Enkele zorgverleners gaven aan dat andere zorgverleners vaak ‘op eigen eilandjes’ werken en pas
contact zoeken wanner dit ‘echt nodig’ is. Formele afspraken over samenwerking, gestructureerde
informatieoverdracht, regie en signalering ontbraken dan ook in veel gevallen, waarbij zorgverleners
vaak aangaven dat de regie ten aanzien van de zorg- en hulpverlener bij de oudere zelf ligt.
Onduidelijk was echter of en hoe de inschatting wordt gemaakt wanneer de oudere hier zelf niet
meer toe in staat is en welke zorg- of hulpverlener dit in kaart zou moeten brengen. Dit werd gezien
als een belangrijke constatering in het kader van de waarborging van het zelfstandig kunnen blijven
wonen, volgens de zorgverleners is hier nog geen eenduidige oplossing voorhanden.

Sommige zorgverleners hebben aangegeven niet tevreden te zijn over de informatieoverdracht en
juist meer samenwerking te zoeken. Een knelpunt dat hierbij werd ervaren is dat het moeilijk kan zijn
om op tijd bij de juiste zorgverlener terecht te komen en dat het leggen van contact niet altijd even
makkelijk gaat. Er werd meerdere malen aangegeven dat voor een goede samenwerking korte lijnen
en persoonlijk contact belangrijke voorwaarden zijn.

Hierop aansluitend blijkt uit de interviews ook dat in een netwerk niet alle zorgverleners op de
hoogte waren van elkaars aanwezigheid, wat de vraag op riep of er in deze gevallen gesproken kan
worden van een zorgnetwerk.

Tijdens de interviews is de medewerkers van organisaties, zorgverleners en ouderen specifiek
gevraagd naar potentiéle risico’s voor zelfstandig wonende ouderen. De meest genoemde risico’s op
basis van deze drie verschillende perspectieven gecombineerd zijn:

- Geen (of een klein) sociaal netwerk/eenzaamheid

- Vallen/persoonlijke ongevallen
- Bezuinigingen
- Niet in staat zijn hulp te roepen als dat nodig is

De resultaten laten zien dat een deel van de risico’s genoemd door de verschillende groepen
overlappen (zoals vallen/persoonlijke ongelukken, geen (of klein) sociaal netwerk/eenzaamheid),
maar dat er zeker ook verschillen bestaan. Zo wordt verwardheid/afname cognitie,
verwaarlozing/vervuiling en medicatiegebruik vaak genoemd door de zorgverleners en organisaties,
maar de ouderen hebben deze risico’s geen enkele keer benoemd. Dit roept de vraag op waarom
deze verschillen in percepties ten aanzien van risico’s bestaan. Een mogelijke verklaring hiervoor is
dat professionals lijken te focussen op de medische aspecten en de ouderen op risico’s die gevolgen
hebben voor hun welzijn en zelfredzaamheid.

Een aanvullende bevinding uit de interviews is dat het aanspreken van het sociale netwerk een grote
drempel kan zijn voor vele ouderen. Zij gaven aan dat andere, met name jonge, mensen ook hun
eigen leven hebben en het al druk genoeg hebben. De ouderen willen deze mensen dan niet lastig
vallen met hun eigen behoeftes op het gebied van zorg, ondersteuning en contacten.
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2.3 Fase III

2.3.1 Methoden

In fase Ill van het onderzoek is een vragenlijst uitgezet onder 582 zelfstandig wonende ouderen. Deze
ouderen zijn benaderd voor deelname via drie organisaties die ook aan fase Il van het onderzoek
hadden deelgenomen (een huisarts, een welzijnsorganisatie en een woningcorporatie). Van 582
benaderde ouderen hebben 181 ouderen de vragenlijst ingevuld (31,1%) tussen juli en september
2014. De vragenlijst bestond uit vragen over achtergrond karakteristieken, kwaliteit van leven,
gezondheid, kwetsbaarheid, zelfredzaamheid, regie, zorg en hulp, zorgverleners, mantelzorgers en
risico’s.

Van de 181 respondenten hebben er 121 aangegeven dat de betrokken zorgverleners benaderd
mochten worden door de onderzoekers om hen ook een vragenlijst te sturen met vragen over
samenwerking, afstemming, informatieoverdracht, regie, codrdinatie en risico’s. In totaal zijn 155
verschillende zorgverleners benaderd, waarvan er 11 twee of meer ouderen onder behandeling
hadden. Er zijn in totaal 166 vragenlijsten verstuurd. 65 vragenlijsten zijn ingevuld door formele
zorgverleners en 11 door informele zorgverleners. Dit levert een responspercentage op van 45,8%.

2.3.2 Resultaten en conclusies

De gemiddelde leeftijd van de groep zelfstandig wonende ouderen was 81,50 jaar (SD=4.99) en 58.6%
was vrouw. Volgens het afkappunt van de TFI (score >5) waren 95 (52.5%) deelnemers kwetsbaar. Het
doel van de benaderwijze via de drie organisaties was om een zo representatief mogelijk beeld van
de Nederlandse bevolking van 75 jaar en ouder te bereiken. Uit de achtergrond karakteristieken blijkt
echter dat er weinig ouderen met een niet-Nederlandse achtergrond bereikt zijn (6,6%). Een andere
belangrijke beperking ten aanzien van de representativiteit is dat ouderen die zich in een zeer
kwetsbare positie bevinden, niet in staat zijn om de vragenlijst in te vullen, of bijvoorbeeld contact
met de zorg mijden niet deel zullen nemen aan dergelijke onderzoeken en dus ook niet
vertegenwoordigd zijn in deze groep respondenten.

De vragenlijsten hebben kwantitatieve informatie opgeleverd over de samenstelling van
zorgnetwerken en verschillen hierin tussen kwetsbare en niet-kwetsbare ouderen. Uit de resultaten
blijkt dat minder dan twee derde van de kwetsbare ouderen voor de start van de veranderingen in de
langdurige zorg (die zijn ingegaan per 1 januari 2015) een mantelzorger had. Meer dan een derde
had dus geen mantelzorger. Van de niet-kwetsbare ouderen had 29,1% wel een mantelzorger.
Kwetsbaar zijn is dan ook geassocieerd met het hebben van een mantelzorger(X2= 18,78, df=1,
p<0,005) ook is het aantal betrokken formele zorgverleners significant hoger bij kwetsbare ouderen
(mediaan=2) dan bij niet-kwetsbare ouderen (mediaan=1), U= 2130, p<0,005 (exclusief de tandarts
en huisarts). Ondanks deze grotere betrokkenheid van zorgverleners bij kwetsbare ouderen werd in
deze groep vaker aangegeven dat zij behoefte hebben aan meer zorg/ondersteuning en sociale
contacten dan dat zij ten tijde van het invullen van de vragenlijst ontvingen. De kwetsbare ouderen
hebben significant meer behoefte aan meer hulp/ondersteuning dan niet-kwetsbare ouderen
(OR=21,42 Cl 95%=4,95-92,78), waarbij hulp in het huishouden het vaakst werd genoemd. Daarnaast
hebben zij significant meer behoefte aan meer sociale contacten (OR=8,13 Cl 95%= 2,99-22,06).
Hierbij worden gezelschap/contacten en activiteiten het vaakst genoemd.
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Naast informatie over de samenstelling van de zorgnetwerken is ook gekeken naar de mate van regie
in de zorgnetwerken. Dit is zowel bij de ouderen als bij de zorgverleners uitgevraagd.

Regie en aanspreekpunt volgens ouderen

Uit de vragenlijst van de ouderen (n=181) blijkt dat 63% aangaf dat zij zelf degene waren die de
beslissingen over hun zorg nemen. De meest gekozen optie daarna was ‘mijn kinderen’ (11%),
‘huisarts’ (9,4%) en ‘partner’(9,4%). Op de vraag wie deze beslissing zou moeten nemen antwoordde
48,1% ‘ikzelf’, en vond 19,3% het goed gaan zoals het was.

In de vragenlijst is de ouderen ook de vraag gesteld of er een codrdinator is aangewezen voor hun
zorg, 63,5% gaf aan dat er geen codrdinator aanwezig was en 13,3% gaf aan dit niet te weten, 11%
gaf aan wel een codrdinator te hebben.

Wanneer deze vraag opnieuw geanalyseerd wordt met alleen de ouderen die zorg of hulp
ontvangen, blijven er 111 deelnemers over. Van deze 111 ouderen gaf 15,3% aan een codrdinator
voor hun zorg te hebben. Als alleen gekeken wordt naar deelnemers die aangegeven hebben
meerdere zorgverleners te hebben, blijven 100 deelnemers over en gaf 16% hiervan aan een
zorgcoordinator te hebben.

De ouderen is gevraagd wie hun aanspreekpunt is als zij een vraag hebben over zorg of
ondersteuning. De meeste ouderen gaven aan dat ‘zij dit zelf uitzoeken’ (37,0%) , daarnaast gaf
35,0% aan de huisarts hiervoor te benaderen en 24,3% zou zijn kinderen benaderen als
aanspreekpunt.

Regie en signalering volgens zorgverleners

Ook aan de zorgverleners (n=65) is gevraagd in hoeverre de ouderen eigen regie hebben over hun
zorg. 72,3% van de formele zorgverleners gaf aan dat de betreffende oudere zelf de regie hierover
heeft. 9,2% gaf aan dat de regie gedeeltelijk was belegd bij de oudere en gedeeltelijk bij een
zorgverlener. Voor de informele zorgverleners (n=11) geldt dat 45,5% vond dat de regie volledig bij
de oudere zelf ligt en 36,4% gaf aan dat dit gedeeld wordt met een zorgverlener.

Tevens is aan de zorgverleners gevraagd of er een formele zorg codrdinator aangewezen is voor de
betreffende oudere. Van de formele zorgverleners gaf 13,8% aan dat dit het geval is en van de
informele zorgverleners was dit 18,2%.

Ook is de zorgverleners gevraagd of er afspraken zijn gemaakt over wie het aanspreekpunt was voor
de cliént qua zorg. Hierop gaf 35,4% van de formele zorgverleners aan dat hier afspraken over zijn.
Dit geldt voor 45,5% van de mantelzorgers.

Vervolgens werd een aanvullende vraag gesteld over signalering. De zorgverleners werd gevraagd
wie volgens hen verantwoordelijk was om te signaleren wanneer het niet goed meer ging met de
zelfstandig wonende oudere. Veelal werd aangegeven dat de oudere hier zelf verantwoordelijk voor
was. Wanneer gekeken wordt naar de formele en informele zorgverleners samen werden vervolgens
de huisarts, partner en kinderen, andere zorgverleners en als laatste buren genoemd als
verantwoordelijke voor de signalering.

In tabel 1 worden de resultaten van de formele en informele zorgverleners weergegeven.
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Tabel 1 Aanspreekpunt en regie

Item Optie Aantal (%) Missing (%)

Zorgverlener (n=65)

Afspraken over wie het hoofdaanspreekpunt voor de cliént qua

z0rg is ja 23 (35,4) 10 (15,4)
nee 32(49,2)

Formele zorgcodrdinator voor de cliént ja 9 (13,8) 10 (15,4)
nee 46 (70,8)

In hoeverre heeft de oudere eigen regie over de zorgverlening volledig zelf 47 (72,3) 12 (18,5)
deels met mantelzorger 6 (9,2)

Bij wie ligt de verantwoordelijkheid voor signalering oudere zelf 51 (78,5) 4 (6,2)
23:22 of kinderen van 26 (40)
buren 5(7,7)
huisarts 32(49,2)
andere zorgverlener 13 (20)

Mantelzorger (n=11)

?ﬁgrgken over wie het hoofdaanspreekpunt voor de cliént qua 5 (45,5) 1(9,1)
nee 5 (45,5)

Formele zorgcodrdinator voor de cliént ja 2(18,2) 1(9,1)
nee 8(72,7)

In hoeverre heeft de oudere eigen regie over de zorgverlening volledig zelf 5 (45,5) 2(18,2)
deels met mantelzorger 4 (36,4)

Bij wie ligt de verantwoordelijkheid voor signalering oudere zelf 9(81,9) 1(9,1%)
23:22 of kinderen van 4(36,4)
buren 0
huisarts 2 (18,2)
mantelzorger 4 (36,4)
anders 1(9,1)
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2.4 FaselVA

2.4.1 Methoden

In fase IV van het onderzoek is een tweede vragenlijst uitgezet onder de ouderen die ook in fase lll
zijn benaderd. De ouderen uit fase Il is destijds toestemming gevraagd om hen nog eenmaal te
benaderen met een vragenlijst. 118 van de 181 deelnemers hebben daar hun toestemming voor
gegeven en zij zijn in december 2015 benaderd om de T1 vragenlijst in te vullen.

Deze T1 vragenlijst betrof vragen over de mogelijke gevolgen voor deze ouderen door de
veranderingen in de langdurige zorg. In totaal zijn 70 (59%) vragenlijsten ingevuld retour gekomen en
12 met een reden voor non-respons.

De T1 vragenlijst heeft vooral de respondenten van TO bereikt die volgens de TFI minder kwetsbaar
zijn. 0ok zijn zij gemiddeld jonger, maken ze minder gebruik van huishoudelijke hulp, zijn zij vaker
gehuwd en wonen daardoor vaker samen. Daarnaast moet er rekening mee gehouden worden dat
tijdens TO al weinig diversiteit in etniciteit te constateren was en dat ouderen in een complexe
situatie en ouderen die zorg mijden met een vragenlijstonderzoek waarschijnlijk buiten beeld blijven.
Een andere beperking is dat er veel missende waarden in de vragenlijsten waren. Deze punten
kunnen de resultaten van deze vragenlijst beinvloed hebben en maken dat de resultaten niet zonder
meer gegeneraliseerd kunnen worden naar de Nederlandse situatie voor mensen van 75 jaar en
ouder. Het doel van deze vragenlijst was een eerste indruk te geven van de mogelijke gevolgen van
de veranderingen in de langdurige zorg.

2.4.2 Resultaten en conclusies

Het gemiddeld aantal betrokken zorgverleners was enigszins toegenomen van 2,1 (SD=1,9) naar 2,26
(SD=2,27) in de groep die de vragenlijst voor de tweede maal heeft ingevuld. Er was met name een
toename te zien in de betrokkenheid van medisch specialisten en de thuiszorg. 21,4% van de
deelnemers gaf aan meer hulp/ondersteuning nodig te hebben dan 1,5 jaar geleden. Slechts 4,3%
van de deelnemers gaf aan iets gemerkt te hebben van de veranderingen in de langdurige zorg.

De betrokkenheid van de cliént bij zijn eigen hulp/ondersteuning lijkt niet veranderd te zijn, wel gaf
ongeveer een kwart van de deelnemers aan dat zij het gevoel hebben dat de huisarts meer
betrokken is. Dit geldt niet voor de gemeente, waar maar 5,7% van de deelnemers aangaf dat zij
meer betrokkenheid ervaren. Een klein deel (17,1%) van de deelnemers gaf aan dat het zogenoemde
‘keukentafelgesprek’ heeft plaats gevonden.

lets meer dan een derde ontving hulp/ondersteuning van zijn kinderen. Ongeveer een kwart van de

ouderen gaf aan het lastig te vinden om mensen in hun omgeving om hulp/ondersteuning te vragen.
Zij hadden wel meer het gevoel dat zij dingen in hun eigen netwerk op moeten lossen, maar ruim de
helft gaf aan dit over het algemeen ook een goede ontwikkeling te vinden (52,9%).

Naast deze veranderingen is ook gekeken of de perceptie van de ernst van de potentiéle risico’s is
veranderd, voor alle genoemde risico’s schatten de ouderen op T1 de ernst iets lager in dan op TO,
behalve voor vallen.
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2.5 FaselIVB

2.5.1 Methoden

Het veranderende zorglandschap, waarbij steeds meer ouderen langer zelfstandig thuis blijven
wonen en meer zorg thuis ontvangen, vraagt om een aangepaste wijze van toezicht op deze zorg.
Kwetsbare ouderen ontvangen de zorg thuis vaak van verschillende zorg- en hulpverleners van
verschillende organisaties. Het huidige toezicht, gericht op instellingen en professionals biedt hier
onvoldoende mogelijkheden. De IGZ is daarom een project gestart voor de ontwikkeling van een
toezichtkader voor toezicht op netwerken in de langdurige zorg thuis. Onderdeel van de ontwikkeling
was een pilot waarin het ontwikkelde normenkader werd getest in twee proefgebieden. De
doelgroep bestond uit kwetsbare, zelfstandig wonende mensen met een combinatie van langdurige
zorg en ondersteuning thuis (ouderen 75+ met somatische problematiek, of psychogeriatrische
problemen), volwassenen met een lichte verstandelijke beperking en volwassenen met chronisch
psychiatrische aandoeningen.

De werkwijze van de IGZ in de pilot bestond uit een aantal stappen:

interviews met de cliént en de mantelzorger
interviews met de meest betrokken zorg- en hulpverleners en vrijwilligers uit het netwerk
van de cliént
3. analyse van de interviews op cliéntniveau en vervolgens op het niveau van het proefgebied
4. mondelinge en schriftelijke terugkoppeling van de resultaten per proefgebied

De pilots in de twee gebieden vonden plaats van april tot december 2015.

De IGZ bracht met het project in beeld hoe de zorg- en hulpverlening rond kwetsbare cliénten in de
thuissituatie werd georganiseerd voor de drie kwetsbare groepen. Het normenkader richtte zich
vooral op de samenwerking en afstemming tussen professionals waarbij het perspectief van de cliént
nadrukkelijk het vertrekpunt vormde. Het uiteindelijke doel van de IGZ was om te komen tot een
nieuw normenkader voor toezicht op netwerken in de langdurige zorg thuis. De onderzoekers
hebben in fase IV van het onderzoek een procesevaluatie uitgevoerd van de pilot, waarbij de focus
lag op de doelgroep kwetsbare zelfstandig wonende ouderen. Voorafgaand aan deze procesevaluatie
hebben de onderzoekers een evaluatieplan opgesteld en dit besproken met de projectgroep. De
procesevaluatie bestond uit vijf verschillende aspecten:

1. Evaluatie werving cliénten
Op basis van telefonische interviews met medewerkers van zorg- en cliéntorganisaties die
betrokken waren bij de werving van cliénten voor de pilots is de werving geévalueerd.
In totaal zijn 16 medewerkers van betrokken zorg- en cliéntorganisaties geinterviewd over de
achterliggende reden(en) voor het wel of niet deelnemen aan de pilots. Van deze 16
medewerkers hebben er 9 cliénten aangeleverd voor de pilots. Zij zijn allen bevraagd over
hun ervaringen met de werving van cliénten en de knelpunten die zij hierbij tegenkwamen.
2. Interviews met cliénten over de pilots
Dit onderdeel van de EMGO-procesevaluatie richtte zich specifiek op de doelgroep
‘kwetsbare ouderen’. Met 12 van de 15 ouderen die aan de pilot deelnamen hebben de
onderzoekers een interview afgenomen. Het betrof ouderen met somatische problemen
en/of psychogeriatrische klachten, of hun mantelzorger. Deze interviews waren, afhankelijk
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van de voorkeur van de cliént of mantelzorger, telefonisch of face-to-face. Het doel van de
interviews was om inzicht te krijgen in de ervaringen en meningen van de kwetsbare
ouderen over de pilot.

3. Focusgroepen met de door de IGZ geinterviewde zorg- en hulpverleners
In beide proefgebieden werd, aansluitend op de 1GZ-terugkoppelbijeenkomst, een
focusgroep georganiseerd voor de betrokken zorg- en hulpverleners. In proefgebied 1 waren
er acht deelnemers voor de focusgroep, in proefgebied 2 vijf. Het doel was om inzicht te
krijgen in de ervaringen van de deelnemers met de pilot, de inhoud van het normenkader en
of de uitkomsten van de pilot waardevolle informatie voor hen had opgeleverd.

4. Focusgroepen met inspecteurs betrokken bij het IGZ-project
Om de ervaringen van de inspecteurs met het IGZ-project en het normenkader te
inventariseren is er een focusgroep georganiseerd waarbij alle inspecteurs (n=7) die
betrokken waren bij de uitvoering van het IGZ-project aanwezig waren.

5. Documentanalyse
De inspecteurs en een ondersteuner (betrokken bij de uitvoering van het IGZ-project) hielden
een loghoek bij om de tijdsbesteding op het gebied van directe, indirecte en reistijd te
registreren. Deze logboeken zijn in het kader van de EMGO-procesevaluatie geanalyseerd.
Tevens zijn de vergaderstukken geanalyseerd om inzicht te krijgen in veranderingen die
gedurende de uitvoering van het IGZ-project zijn doorgevoerd om aanbevelingen te doen
voor de verdere doorontwikkeling van het normenkader.

2.5.2 Resultaten en conclusies

De IGZ heeft tijdens dit project primair vanuit het perspectief van de cliént de zorgsituatie in kaart
gebracht en de ervaring met de ontvangen zorg en ondersteuning uitgevraagd, voor de groep
kwetsbare ouderen en volwassenen met een chronische psychiatrische aandoening. Cliénten met
een licht verstandelijke beperking konden niet worden bereikt tijdens de pilots, onder meer omdat zij
veelal niet voldeden aan de selectiecriteria, buiten beeld van de zorgverleners blijven en niet bereid
waren deel te nemen aan de pilots.

Uit de resultaten blijkt dat deze cliéntgerichte aanpak door alle betrokken partijen (geinterviewde
ouderen, zorgverleners en inspecteurs) gewaardeerd wordt. Uit de interviews met de cliénten (alleen
ouderen) kwam naar voren dat de meerderheid van de ouderen de gesprekken met de inspecteurs
gewaardeerd heeft, dat de belasting voor hen beperkt bleef en dat zij de cliént als uitgangspunt voor
toezicht belangrijk vonden. De toegevoegde waarde van deze methode hangt volgens een deel van
hen wel samen met de mate van zorg en ondersteuning die een cliént ontvangt. Zij gaven aan dat de
situatie ‘ernstig genoeg’ moet zijn om in beeld te brengen en dat de cliént nog in staat moet zijn om
de inspecteurs te woord te staan. Ook volgens de overige betrokkenen zijn er grenzen aan de rol die
de cliént hierin kan hebben.

Het oordeel van de cliént is als primaire leidraad gebruikt tijdens de analyses die de inspecteurs
maakten op cliéntniveau. Bijvoorbeeld door te kijken naar de afstemming tussen de zorgverlener en
de cliént. Er zijn wel conclusies getrokken op themaniveau, maar er zijn geen oordelen geveld over
het functioneren van de netwerken in de proefgebieden. De inspecteurs gaven aan op basis van de
verzamelde informatie wel een oordeel te kunnen vormen over het functioneren van het netwerk
rondom de cliént, maar dat aanvullende informatie op beleid- en organisatieniveau wenselijk was om
een goed oordeel te kunnen geven over het functioneren van netwerken in het hele proefgebied.
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In de praktijk bleek dat er vaak (nog) niet van zorgnetwerken, zoals gedefinieerd in de literatuur,
rondom zelfstandig wonende kwetsbare cliénten gesproken kan worden. De zorgverleners ervoeren
belemmeringen voor samenwerking in de zorg voor kwetsbare groepen door het ontbreken van de
juiste randvoorwaarden zoals: geen financiering voor samenwerking, concurrentie met andere
zorgverleners en privacy kwesties. Door de pilots zagen de zorgverleners meer het belang in van
samenwerking en samenhang rond met name de kwetsbare groepen. De pilots hebben daarmee een
belangrijke bewustwordende en agenderende functie gehad voor de betrokken zorgverleners. Echter
zou handhaving niet uitgesloten moeten worden wanneer individuele professionals of
zorginstellingen niet bereid zijn om samen te werken in een netwerk rond kwetsbare cliénten. Wel
moet er rekening gehouden worden met het punt dat het veld volop in ontwikkeling is na de transitie
in de langdurige zorg en het voor de zorgverleners nog onduidelijk is wat er precies van hen verwacht
wordt op het gebied van samenwerking. Dit hangt volgens hen samen met het nog continue
veranderende zorglandschap, veranderende (beperkte) geldstromen, veranderlijkheid van
netwerken en de onbekendheid met normen en richtlijnen op dit gebied. Overigens moet hierbij
opgemerkt worden dat wanneer de inspecteurs disfunctioneren van individuele professionals of
organisaties constateren in samenwerking, informatieoverdracht of andere professionele kwaliteiten
het normale traject voor handhaving ingezet dient te worden op individueel of instellingsniveau.

De werving van cliénten via cliéntorganisaties tijdens de pilots heeft veel inspanning en tijd gekost en
leverde onvoldoende respons op. Daarom zijn ook zorgorganisaties benaderd voor de werving van
cliénten. Het in beeld brengen van een netwerk en het functioneren rondom één cliént kostte
relatief veel tijd en kan alleen voor een beperkte selectie cliénten uitgevoerd worden. Aanpassingen
om op een efficiéntere manier in contact te komen met de zelfstandig wonende kwetsbare groepen
en het plannen van de gesprekken met de betrokken zorgverleners zijn nodig om de methode in de
toekomst minder tijdsintensief te maken. Vanwege de intensiteit van de methode, is het aan te
bevelen om vast te stellen in welke situaties deze methode ingezet kan en moet worden, aangezien
invoering op grote schaal niet haalbaar is. Uit de procesevaluatie kwam naar voren dat deze methode
volgens de inspecteurs een toegevoegde waarde kan hebben in het incidenten- en het risicogestuurd
toezicht.

De mate van regie die een kwetsbare oudere nog in staat is om te voeren is een belangrijk
onderwerp geweest tijdens de evaluatie van het IGZ-project. De mate van regie is veranderlijk en kan
na een acute situatie wegvallen. Er is (nog) geen consensus over de wijze waarop regie vastgesteld
kan worden door professionals, hoe de verantwoordelijkheid belegd moet worden binnen het
netwerk om dit te monitoren en signaleren, hoe om te gaan met veranderingen in de mate waarin
een cliént regie kan voeren en welke acties het netwerk rondom de cliént hierop zouden moeten
nemen. Belangrijk hierbij is dat deze verantwoordelijkheid niet bij een persoon belegd hoeft te
worden, maar dat er binnen een netwerk afspraken zijn gemaakt over deze punten. In het kader van
toezicht op netwerken voor zelfstandig wonende kwetsbare personen is dit een belangrijk vraagstuk.
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3. Beantwoording onderzoeksvragen

Onderzoeksvraag I

Welke risico’s in (regionale)zorgnetwerken zijn vanuit het perspectief van thuiswonende kwetsbare
ouderen, hun mantelzorgers, behandelaars en inspecteurs het meest urgent voor toezicht door hun
potentiéle ernst en frequentie?

Gebruikte bronnen voor beantwoording: Scoping review uit fase | en interviews met organisaties,
zorgverleners en ouderen uit fase Il.

Antwoord: In bijlage Il zijn de risico’s weergegeven die tijdens de scoping review en gesprekken met
experts naar voren zijn gekomen. Uit de interviews met de diverse betrokkenen in fase Il zijn de
volgende risico’s het meest genoemd, waarvan een deel ook tijdens fase | naar voren is gekomen:

- Geen (of een klein) sociaal netwerk/eenzaamheid

- Vallen/persoonlijke ongevallen
- Bezuinigingen
- Niet in staat zijn hulp te roepen als dat nodig is

Het niet hebben van een sociaal netwerk of het hebben van een klein sociaal netwerk in relatie tot
eenzaamheid wordt het meest genoemd als risico door de geinterviewden. In het licht van de
veranderingen in de langdurige zorg en de focus van de overheid op de zelfredzaamheid en het
betrekken van het sociale netwerk van een burger, is dit een belangrijke bevinding. Binnen de
huidige organisatie van de langdurige zorg is het uitgangspunt doorgaans dat deze aanvullend dient
te zijn op datgene wat een cliént en zijn sociale netwerk zelf kunnen organiseren. Indien de cliént
geen of slechts een klein sociaal netwerk heeft, kan dit tot gevolg hebben dat er extra inspanningen
van de betrokken zorgverleners nodig zijn. Bijvoorbeeld door het monitoren van de regie van de
oudere en hierin signaleren, actief aanbieden van zorg, het leveren van meer zorg of het actief
organiseren van een netwerk. In een groot deel van de gevallen lijken geen van de zorgverleners zich
verantwoordelijk te voelen om deze taken op zich te nemen. Daarnaast blijkt ook dat slechts een
klein deel van de mensen een keukentafel gesprek heeft gehad. Dit roept de vraag op hoe groot de
groep is die geheel niet in beeld is, waarbij verschillende risico’s op de loer liggen zoals eenzaamheid,
vervuiling en dergelijke.

Het tweede risico, vallen/persoonlijke ongevallen is een bekend risico uit de literatuur®. Ondanks dat
er al veel aandacht is in de vorm van onderzoeken naar en interventies voor valpreventie bij
ouderen, wordt dit nog steeds als een belangrijk risico gezien vanuit alle perspectieven (ouderen,
zorgverleners en organisaties).

De gevolgen van de bezuinigingen die te maken hebben met de veranderingen in de langdurige zorg
zijn ten tijde van de interviews (februari tot juni 2014) voor vele deelnemers nog onduidelijk. Deze
onzekerheid heeft tot gevolg dat men onvoldoende weet hoe de zorg en ondersteuning in de
toekomst vormgegeven wordt en of men het dan nog wel redt om zelfstandig te blijven wonen, wat
enige angst en onzekerheid bij hen oproept.

Het ‘niet in staat zijn hulp te roepen als dit nodig is’ is een risico dat met name vanuit het perspectief
van de zelfstandig wonende ouderen genoemd wordt. Het gaat in deze gevallen met name om de
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acute situaties, bijvoorbeeld dat men na een val op de grond ligt en niet bij de telefoon kan. Hierbij
werd enkele keren aangegeven dat het dragen van een persoonlijk alarm te duur is, of onhandig
omdat het met douchen niet om kan blijven terwijl hier vaak valincidenten plaatsvinden. De relatie
met het genoemde valrisico komt ook hier duidelijk naar voren.

Hoewel deze risico’s genoemd worden door hun potentiéle ernst en frequentie is er nog een stap
nodig om deze risico’s te vertalen naar toezicht. Een element dat dit lastig maakt is de aanwezigheid
van verschillende zorg- en hulpverleners en het daarbij ontbreken van een centraal aanspreekpunt
(adressant). Daarnaast raken de risico’s verschillende domeinen (zorg en welzijn), echter zijn zij niet
zonder meer los van elkaar te zien. Ook hier komt het belang naar voren voor het samenwerken van
de verschillende zorg- en hulpverleners. Binnen een zorgnetwerk zouden afspraken gemaakt kunnen
worden wie er verantwoordelijk is voor de signalering van deze risico’s, zoals bijvoorbeeld
beschreven is in de ‘verantwoordelijkheidsverdeling bij samenwerking in de zorg’ van de KNMG>?.
Ten tijde van het onderzoek lijkt dit niet structureel geregeld te zijn. Zorgverleners geven hierbij
meerdere malen als argument dat dit (nog) niet nodig is voor de betreffende oudere. Het is vaak voor
de betrokken zorgverleners ook niet geheel duidelijk wie er in het zorgnetwerk van een cliént
betrokken zijn, wat de vraag oproept hoe de signalering plaatsvindt op het moment dat deze
verantwoordelijkheidsverdeling wel nodig is. Daarnaast gaven de zorgverleners aan dat ‘elkaar niet
kennen’ (ontbreken persoonlijk contact) of het ‘niet kunnen bereiken van andere betrokken
zorgverleners’ een belangrijke belemmering is in de zorg voor zelfstandig wonende ouderen, met als
gevolg gebrek aan informatie-uitwisseling en communicatie tussen verschillende betrokken
zorgverleners. Deze risico’s sluiten aan bij de risico’s die gevonden zijn in de literatuur in de eerste
fase van het onderzoek (bijlage 1l). Om een volledig beeld te krijgen van de potentiéle risico’s voor
een bepaalde cliént, is navraag bij de cliént en de zorg- en hulpverleners nodig. Met behulp van deze
informatie kan vervolgens gekeken worden wanneer ondersteuning nodig is en door wie dit
gemonitord wordt, een persoonlijke benadering en maatwerk zijn hierbij van belang.

Een ander element dat de vertaling naar toezicht lastig maakt is dat de zorg en ondersteuning voor
zelfstandig wonende ouderen niet alleen onder de verantwoordelijkheid van de IGZ valt, maar dat de
gemeentelijk toezichthouder hier ook een belangrijke rol in speelt. Samenwerking en afstemming
tussen beide toezichthouders is van belang om een volledig beeld te krijgen van de complete zorg- en
ondersteuning aan de zelfstandig wonende ouderen binnen een gemeente, zowel op individueel
cliéntniveau als op organisatie- en beleidsniveau.
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Onderzoeksvraag Il
Is het mogelijk indicatoren te ontwikkelen die het mogelijk maken toezicht te houden op
zorgnetwerken rondom thuiswonende kwetsbare ouderen?

Gebruikte bronnen voor beantwoording: toetsingskader van het IGZ-project,
focusgroepen met zorgverleners en inspecteurs uit fase 1V, handleiding indicatorontwikkeling van het
voormalig Kwaliteitsinstituut voor de gezondheidszorg (CBO).

Antwoord: Om antwoord te kunnen geven op de onderzoeksvraag wordt eerst geschetst welke
stappen nodig zijn om een indicator te kunnen ontwikkelen, waarna ingegaan wordt op de stappen
die binnen dit onderzoek genomen zijn en wat er nog nodig is om indicatoren op het gebied van
zorgnetwerken te kunnen ontwikkelen.

De taak van de IGZ is om toezicht te houden op de veiligheid en kwaliteit van zorg, geneesmiddelen
en medische producten. In het geval van zorgnetwerken zou het gaan om de kwaliteit en veiligheid
van netwerkzorg. Om hier een oordeel over te kunnen geven is informatie nodig, waarvoor gegevens
verzameld zullen moeten worden. Deze gegevens worden verkregen door te meten. Volgens Colsen
en Casparie (1995)® is een indicator “een meetbaar fenomeen dat een signalerende functie heeft
met betrekking tot de kwaliteit van zorg en de kwaliteit van de organisatie”. Wel zijn er normen
nodig om een indicator betekenis te geven. Een indicator is altijd uit te drukken in een getal.
Belangrijk voor een indicator is dat het betrouwbaar geregistreerd moet kunnen worden, waarbij
iedereen op dezelfde wijze registreert, en het moet verschil in kwaliteit kunnen detecteren®®.
Kwaliteitsindicatoren worden ingezet op drie niveaus van de zorg: structuur, proces of uitkomst.
Structuurindicatoren betreffen de organisatie van zorg, procesindicatoren betreffen bijvoorbeeld het
wel of niet werken volgens richtlijnen en een uitkomstindicator gaat bijvoorbeeld over het
percentage patiénten met doorligplekken of andere veel voorkomende problemen. Ook het oordeel
van een patiént of diens naasten over de ontvangen zorg is een voorbeeld van een
uitkomstindicator®’. In het project van de IGZ speelden de ervaring en beleving van de cliént een
belangrijke rol, dit zou betekenen dat er wellicht gebruik gemaakt zou kunnen worden van
uitkomstindicatoren. Daarnaast lag er een focus op het feit of de zorgverleners voldeden aan
bestaande normen en/of richtlijnen, wat mogelijkheden biedt voor procesindicatoren.

Het voormalige Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg (CBO), heeft een handleiding
‘indicatorontwikkeling’ geschreven®®. Zij hebben de volgende tabel ontwikkeld op basis van het AIRE-

Instrument. Stap 13 |Aanpassen en vaskiellen indicatoren

Stap 12 | Consultatie van overge partijen en beroepsverenigingen

Stap 11 | Formuleren van generieke s pecifizaties

Stap 10 |Tnahar1 vande specificaties en inschatling van de haalbaarheid

Stap9 | Leeswizer
Stap 8 | Ultwerking indeatoren in factsheels
Stap 7 |Sarr|envalljng potentigle indicatoren
StapB | Groslijst potentiéle indicatoren
Stap 5 | Inventariatie
Stap 4 |A!bak.snlr‘lg
Stap 3 | Opnieuw vastsiellen doelien) binnen de werkg roep

Stap 2 | Projectorganisatie / samenstellen werkgroep
Stap 1 |Vashte|len van het abemene doel van de indicatorontwikkeling
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Het toetsingskader dat de IGZ voor het project heeft ontwikkeld is een algemeen kader dat geschikt
moet zijn voor toetsing van netwerken van professionals en organisaties die langdurig ondersteuning
en verpleging/verzorging en/of behandeling thuis bieden aan verschillende kwetsbare cliéntgroepen.
Het toetsingskader geeft aan wat de IGZ toetst, niet hoe de IGZ dit gaat doen. Het toetsingskader,
zoals ontwikkeld voor het project, bestond uit zes thema’s® die mede met inbreng van
cliéntorganisaties zijn opgesteld en is terug gebracht naar vier centrale thema’s’. Om het
cliéntperspectief te verankeren in het toezicht vormen de behoefte en ervaringen van de cliént het
uitgangspunt voor het toetsingskader. De IGZ heeft gekeken naar de belangrijkste risico’s op
netwerkniveau in de langdurige zorg thuis vanuit het perspectief van de cliént en de IGZ en naar de
oorzaken van deze risico’s, waarna gezocht is naar normen die deze risico’s moeten beheersen. De
normen die zijn opgenomen in het toetsingskader zijn veelal niet netwerk specifiek, maar richten zich
op samenwerking tussen verschillende zorgverleners. Deze normen zijn ontleend aan wet- en
regelgeving en aan veldnormen. Een voorbeeld van een belangrijke bron voor het opstellen van het
toetsingskader is ‘de handreiking verantwoordelijkheidsverdeling bij samenwerking in de zorg’ van
het KNMG>?. In deze handreiking wordt gesproken van samenwerking wanneer “meer dan één
zorgverlener bij de cliént betrokken is. Samenwerking kan intern zijn (zorgverleners die binnen
dezelfde instelling werken), extern (zorgverleners uit verschillende instellingen), of een mengvorm.
De handreiking richt zich zowel op simultane als op volgtijdelijke samenwerking”*?. Het
toetsingskader van de IGZ bevindt zich, op het moment van afronding van het IGZ-project, in een fase
waarin een afbakening is gemaakt van belangrijke normen waaraan netwerkzorg minimaal aan zou
moeten voldoen (stap 5 volgens de figuur).

Om indicatoren te ontwikkelen voor de normen die de IGZ in het toetsingskader hanteert zouden
minimaal de volgende stappen achtereenvolgens nog genomen moeten worden volgens de
handleiding van het CBO:

- Een afbakening/definitie van een ‘(zorg)netwerk’ met consensus in het veld.

- De zorgverleners moeten achter het ontwikkelen van indicatoren staan die ingezet worden
ter verantwoording aan de inspectie.

- Mensen uit het veld betrekken bij de ontwikkeling van de indicatoren in een werkgroep.

- Primaire en secundaire doelen van de indicatoren dienen vastgesteld worden in de
werkgroep.

- Besluiten of de generieke insteek op kwetsbare groepen kan blijven bestaan of dat er
specifieker gekeken dient te worden.

- De werkgroep moet bespreken en onderzoeken welke normen van belang zijn, aangevuld
kunnen worden of niet/minder van toepassing zijn voor de ontwikkeling van de indicatoren.

- Het type indicator wordt bepaald en op welk kwaliteitsdomein deze van toepassing is.

- Mogelijkheden voor verbetering per indicator, operationalisatie van de indicator,
methodologische criteria, registreerbaarheid en geconstateerde beperkingen worden
vastgesteld en beschreven.

- Doel, context en interpretatie van resultaten per indicator vaststellen.

- Indicatoren toetsen.

® Cliént centraal, regie van cliént, integrale zorg, competenties en vaardigheden van zorgverleners, aandacht
voor mogelijkheden van cliént en mantelzorger en veiligheid
® Cliént centraal, integrale zorg, mantelzorg en vrijwilligers en veiligheid
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- Vaststellen welke registratiesystemen al worden gebruikt, welke variabelen al vastgelegd
worden en toegankelijk zijn.

- Bepalen op welke systematische manier gegevens verzameld gaan worden en hoe dit
vastgelegd gaat worden.

- Bepalen welke zorgverlener in een netwerk deze gegevens in rapportages verwerkt.

- De uitwerking van de indicatoren laten consulteren door relevante partijen.

- Formeel aanbieden indicatoren.

Voor de ontwikkeling van indicatoren vanuit bestaande normen en richtlijnen moeten de nodige
stappen dus nog gezet worden. Uit het onderzoek is een aantal onderwerpen naar voren gekomen
die van belang zijn voor netwerkzorg en die zich mogelijk lenen voor indicatorontwikkeling in de
toekomst:

- Mate van regie van zelfstandig wonende ouderen, en het monitoren van veranderingen in de
mate van regie. Of er binnen het netwerk afspraken zijn over welke zorgverlener stappen
onderneemt op het moment dat een cliént verminderd vermogen tot regie heeft.

- Aantal proactief benaderde ouderen om kwetsbaarheid te inventariseren binnen een
gemeente, hoeveel zorg- en hulpverleners binnen een regio hier actief aan deelnemen en
hoeveel kwetsbare ouderen via deze wijze worden geidentificeerd.

- Voor welk deel van de kwetsbare ouderen men bekend is met de andere zorg- en
hulpverleners uit het netwerk en of er afspraken zijn gemaakt over samenwerking en
afstemming, daar waar dit nodig is.

- Welk deel van de zorg- en hulpverleners (structurele) afspraken hebben gemaakt rondom
informatieoverdracht en -uitwisseling.

De hier genoemde suggesties kunnen in de toekomst richting geven aan de onderwerpen waarop
indicatorontwikkeling tot de mogelijkheden behoort. Een belangrijke aanbeveling hierbij is dat het
ten tijde van dit onderzoek de vraag is in hoeverre het op dit moment van toegevoegde waarde is om
indicatoren te ontwikkelen. De veldnormen en wet- en regelgeving rondom de zorg voor zelfstandig
wonende kwetsbare groepen zijn voortdurend in beweging sinds de transitie in de langdurige zorg,
wat het ontwikkelen van indicatoren lastig maakt en het toezicht hierop eveneens. Daarnaast is de
huidige literatuur (nog) niet toegespitst op ‘netwerkzorg’. Er is veel bekend over ziekte specifieke
zorgtrajecten en de zogenaamde zorgketens in bijvoorbeeld ziekenhuizen, maar literatuur over
zorgnetwerken voor kwetsbare cliénten in de thuissituatie lijkt nog in de kinderschoenen te staan.
Zelfstandig wonende kwetsbare ouderen hebben vaak te maken met meerdere verschillende
zorgverleners omdat zij op verschillende domeinen problemen ervaren. Hun zorgbehoefte en
zorgnetwerk zijn niet vastomlijnd, elke situatie is anders en vaak continue aan verandering
onderhevig. Maatwerk is in zulke situaties van essentieel belang, waarbij regelruimte voor
zorgverleners een cruciaal aspect is. Het ontwikkelen van indicatoren kan maatwerk in de weg staan
in de huidige fase.

Op basis van deze bevindingen is het daarom de vraag of indicatorontwikkeling in dit stadium de
juiste methode is om de kwaliteit en veiligheid van netwerkzorg in beeld te brengen. Door alle
ontwikkelingen in het zorgveld, het gebrek aan duidelijkheid rondom regie, kwetsbaarheid,
samenwerking, en informatie overdracht lijkt het nog te vroeg voor indicatorontwikkeling.
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Onderzoeksvraag III

In hoeverre kunnen de ervaringen van cliénten door de IGZ gebruikt worden bij het in kaart brengen
en toetsen van de kwaliteit van (regionale) netwerkzorg?

Gebruikte bronnen voor beantwoording: interviews ouderen en zorgverleners fase I, vragenlijst
ouderen fase lll, focusgroepen zorgverleners fase IV en focusgroep inspecteurs fase IV.

Antwoord: De interviews met de zelfstandig wonende ouderen hebben informatie opgeleverd die
aanvullend is op de informatie die bij zorg- en hulpverleners verkregen kan worden. Uit de interviews
blijkt dat de ouderen met meer zorg- en hulpverleners te maken hebben dan dat bij de betrokken
zorg- en hulpverleners onderling bekend is. Het gebruik van thuiszorg of de aanwezigheid van
mantelzorg is bij de huisarts en andere zorgverleners regelmatig niet bekend. Het interview met de
oudere levert daarmee zinvolle informatie op over de omvang van het zorgnetwerk en de intensiteit
van het contact met de oudere. Dit heeft daarmee ook vanuit het oogpunt van toezicht toegevoegde
waarde. Deze informatie is in de vorm van een vragenlijst lastig uit te vragen bij deze doelgroep.
Tijdens een interview kan er doorgevraagd worden welke zorgverleners over de vloer komen, welke
taken zij uitvoeren, hoe vaak de oudere hen ziet en hoe zij de zorg- en hulpverlening en bejegening
ervaren. In de vragenlijst uit fase lll is dit minder goed naar voren gekomen dan tijdens de interviews
uit fase Il.

Het is echter de vraag of de interviews met de ouderen ook waardevolle informatie opleveren over
het functioneren en de kwaliteit van het zorgnetwerk. Ouderen blijken vaak tevreden te zijn over de
zorg die zij ontvangen en dit met name toe te schrijven aan de bejegening van de zorg- en
hulpverleners en het feit dat ze (iberhaupt hulp ontvangen. Zij hebben nauwelijks zicht op de
afstemming, regie en samenwerking in het zorgnetwerk. Zij zeggen er niet veel van te merken, ‘dus
zal het wel goed gaan’.

De informatie over de samenwerking en afstemming in de zorg rondom de ouderen is tijdens fase Il
van dit onderzoek daarom met name verzameld bij de zorgverleners. De zorgverleners spreken niet
zozeer van een samenwerkingsverband of zorgnetwerk, maar zij hebben het vooral over overdracht
van informatie. Er wordt pas om advies gevraagd wanneer diegene er zelf niet meer uit komt, op
welk moment dit punt bereikt wordt en wie/hoe men dit signaleert is echter niet structureel
geregeld. Zorgverleners geven aan dat het belangrijk is voor samenwerking om elkaar persoonlijk te
kennen, op deze manier kunnen er op een laagdrempelige manier vragen gesteld worden. Echter,
zorgverleners zijn vaak niet op de hoogte welke andere professionele zorgverleners er bij hen in de
regio werkzaam zijn, laat staan in een wijdere omgeving.

Aspecten van de kwaliteit van het zorgnetwerk zou wellicht door middel van meer specifieke vragen
wel bij de zelfstandig wonende ouderen uitgevraagd kunnen worden. Als vragen worden gesteld over
bijvoorbeeld de tijdigheid van de thuiszorg, de communicatie en benadering vanuit de huisarts,
benadering of informatie vanuit de gemeente, kunnen de ouderen hier concrete antwoorden op
geven.

Tijdens fase IV van het onderzoek heeft de IGZ een project uitgevoerd naar ‘toezicht op netwerkzorg
thuis’. Om een volledig beeld te krijgen heeft de IGZ beide perspectieven (cliént en netwerk)
onderzocht; zij is gestart bij de cliént om het netwerk en hun ervaringen met de zorg in beeld te
brengen. Vervolgens heeft zij tot maximaal vijf netwerkpartners per cliént benaderd waarbij het
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toetsingskader als instrument is ingezet om de kwaliteit van de zorg in kaart te brengen. Uit de
focusgroep met de inspecteurs komt naar voren dat zij het perspectief van de cliént het belangrijkste
uitgangspunt vinden. Tijdens het project zijn wel conclusies geformuleerd maar geen oordelen geveld
over het functioneren van het zorgnetwerk. De inspecteurs gaven aan met de informatie die zij
hebben verzameld wel een oordeel te kunnen vellen, echter zou aanvullende informatie op
organisatie-, management- en beleidsniveau gewenst zijn om het totaalbeeld te complementeren.
Een belangrijk punt dat naar voren kwam tijdens de focusgroepen met de zorgverleners die hebben
deelgenomen aan de pilots is dat het open karakter van het IGZ-project bevorderend is geweest voor
het verzamelen van informatie en om een goed beeld van de regio te krijgen. Het is de vraag in
hoeverre dit mogelijk is als ook sprake is van oordeelsvorming en handhaving.

Het bevragen van de cliént voor aanvullende informatie over de samenstelling van het zorgnetwerk
en hoe de cliént de zorg- en hulpverlener ervaart is mogelijk, echter is het lastig om informatie over
het functioneren van het zorgnetwerk via deze weg te verkrijgen. Voor informatie over het
functioneren van het zorgnetwerk dient aanvullende informatie via de betrokken zorg- en
hulpverleners en organisaties verzameld te worden. Het cliént- en zorgverlenersperspectief zijn dus
beiden van belang om een goed beeld van het netwerk te krijgen.
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Onderzoeksvraag IV
Op welke wijze hebben zorgorganisaties en professionals de regierol in een zorgnetwerk
vormgegeven (bv. hoofdbehandelaarschap, zorgstandaard, zorgcoérdinator, signaleringsfunctie)?

Gebruikte bronnen voor beantwoording: interviews zorgverleners fase Il, vragenlijst ouderen en
zorgverleners fase lll, focusgroep inspecteurs fase IV

Antwoord:
Binnen een zorgnetwerk wordt een bepaalde mate van samenwerking verwacht waarbij de

betrokken zorg- en hulpverleners minstens van elkaars aanwezigheid op de hoogte moeten zijn. Uit
de rapportage van fase | en Il is al naar voren gekomen dat in het geval van de zelfstandig wonende
kwetsbare ouderen dit niet altijd het geval is, aangezien betrokken zorgverleners niet altijd van
elkaars betrokkenheid bij een cliénten op de hoogte zijn en samenwerkingsafspraken daarmee ook
vaak ontbreken®.

Uit de resultaten van de vragenlijsten blijkt dat er nauwelijks sprake is van een zorgcodrdinator, dat
er in ongeveer één derde van de gevallen afspraken zijn over het aanspreekpunt qua zorg, dat de
signalering voornamelijk bij de oudere zelf ligt en dat de zorgverleners de regierol in de meeste
gevallen over laat aan de cliént. Wanneer een cliént in staat is de regie te voeren zou dit geen
probleem moeten zijn. Echter, het gaat een kwetsbare groep en er lijkt nog geen consensus te zijn
over de wijze waarop regie vastgesteld kan worden, bij wie dit belegd zou moeten worden, hoe om
te gaan met veranderingen in de mate waarin een cliént regie kan voeren en welke acties het
netwerk rondom de cliént hierop zouden moeten nemen. De mogelijkheden van een cliént kunnen
hierin fluctueren en dit is een continu proces. Na een acute situatie (bijvoorbeeld het overlijden van
een partner of opname in een ziekenhuis) kan de regie grotendeels verdwijnen voor een kortere of
langere periode. Voor veilige en cliéntgerichte zorg in de thuissituatie zijn inzicht in de mate van regie
van de cliént, de veranderingen hierin en het beleggen van de signaleringsfunctie voor als de regie af-
of toeneemt echter van significant belang. In een zorgnetwerk zou minimaal afgesproken moeten zijn
hoe het netwerk hier mee om gaat en wie welke stappen onderneemt wanneer er veranderingen op
treden in de mate van eigen regie van de cliént.
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Onderzoeksvraag V
Welke mogelijke invioeden van het nieuw ontwikkelde toezichtkader voor ‘Toezicht op Netwerkzorg
Thuis’ zijn waar te nemen?

Gebruikte bronnen voor beantwoording: Focusgroepen zorgverleners en focusgroep inspecteurs
fase IV.

Antwoord: Tijdens de focusgroepen met de zorg- en hulpverleners werd genoemd dat het bij elkaar
komen voor de terugkoppelbijeenkomst op zichzelf alleen al bevorderend is voor de samenwerking
in een regio. Of dit de taak van de IGZ zou moeten zijn is een vraag die hierbij naar voren komt, maar
op deze manier komen zorgverleners in een regio met elkaar in contact en zien zij andere zorg- en
hulpverleners soms voor het eerst. Onderlinge contacten kunnen beter vormgegeven worden en een
deel van de deelnemende zorgverleners is van plan hier mee aan de slag te gaan.

Daarnaast werd bij een van de twee focusgroepen besproken dat het documenteren van alle
betrokken zorg- en hulpverleners in het zorgplan en dit halfjaarlijks te evalueren van belang is zodat
er een overzicht is van alle betrokken zorg- en hulpverleners.

De inspecteurs gaven aan dat zij een mate van bewustwording van (het gebrek aan) samenwerking
hebben gezien bij verschillende zorgverleners. Hieraan heeft het meer inventariserende en
adviserende in plaats van handhavende karakter van het IGZ-project in belangrijke mate bijgedragen.
De zorgverleners voelden zich op deze manier veiliger om open te communiceren over de gang van
zaken.

Deze opmerkingen van de zorgverleners en de vele ontwikkelingen die gaande zijn in het zorgveld,
waarop de IGZ moet inspelen, zijn belangrijke overwegingen om het toezicht op netwerken op dit
moment niet handhavend in te zetten, maar adviserend en stimulerend te beginnen. Wanneer er
zich echter situaties voordoen waarbij disfunctioneren van zorgverleners of instellingen wordt
geconstateerd, kan er handhavend opgetreden worden via het reguliere toezicht.

Er wordt momenteel veel besproken en ontwikkeld in het veld. Afstemming met het veld en

koepelorganisaties is voor de doorontwikkeling van het netwerktoezicht belangrijk en samen
optrekken en transparant zijn essentieel om een goed gedragen toezichtkader neer te kunnen zetten.
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4. Beschouwing en aanbevelingen

4.1 Beschouwing

Algemeen

Het onderzoek naar ‘toezicht op zorgnetwerken van thuiswonende kwetsbare ouderen’ heeft
inzichten opgeleverd in de huidige vormgeving van de zorg voor zelfstandig wonende ouderen
gedurende een periode waarin ingrijpende veranderingen hebben plaatsgevonden in de langdurige
zorg. De oriénterende aanpak van de eerste twee fasen van het onderzoek heeft op kwalitatieve
wijze inzicht gegeven in de betrokken zorg- en hulpverleners van zelfstandig wonende ouderen, de
risicoperceptie vanuit beide perspectieven en de tevredenheid over de ontvangen zorg van de
zelfstandig wonende ouderen. De vragenlijsten uit fase Il en IV hebben de onderzoekers op
kwantitatieve wijze informatie gegeven over de samenstelling van de zorgnetwerken van zelfstandig
wonende kwetsbare ouderen en veranderingen in hun situatie ten tijde van de transitie in de
langdurige zorg. Tijdens de procesevaluatie hebben de onderzoekers een project van de IGZ op de
voet gevolgd om te kunnen analyseren wat de mogelijkheden zijn voor het houden van toezicht op
zorgnetwerken van zelfstandig wonende kwetsbare ouderen.

De opbouw van de opeenvolgende fasen hebben ervoor gezorgd dat resultaten van eerdere fasen
meegenomen konden worden in de volgende fase. Daarnaast hebben de resultaten input geleverd
voor de ontwikkeling van een nieuw toezichtkader van de IGZ en hebben de onderzoekers door de
nauwe samenwerking binnen de AWT regelmatig kennis en ervaring uitgewisseld met een bredere
groep betrokkenen uit de inspectiepraktijk.

Wettelijk kader

Tijdens de looptijd van het onderzoek zijn er veranderingen opgetreden in de wet- en regelgeving
omtrent de zorg en ondersteuning voor zelfstandig wonende ouderen. Sinds januari 2015 is de
nieuwe Wet Maatschappelijke Ondersteuning (Wmo 2015) in werking getreden. Hierin zijn
verschillende vormen van zorg en ondersteuning ondergebracht die eerder onder de Algemene Wet
Bijzondere Ziektekosten vielen (AWBZ). Gemeenten zijn daarmee verantwoordelijk voor deze
vormen van zorg geworden, waarbij zij ook verantwoordelijkheid dragen voor het toezicht op de
naleving van de Wmo. Ook is de nieuwe Wet Langdurige Zorg (WIlz) ingevoerd. Deze bestaat
grotendeels uit de resterende vormen van zorg en ondersteuning uit de AWBZ. De
Zorgverzekeringswet (Zvw) blijft bestaan, maar ook hier zijn enkele vormen van zorg vanuit de AWBZ
onder gebracht. De IGZ heeft de wettelijke taak om toezicht te houden op de veiligheid en kwaliteit
van zorg, geneesmiddelen en medische producten. In het geval van de zelfstandig wonende ouderen
heeft de IGZ de mogelijkheid om toezicht te houden op de zorgverleners die vallen onder de Zvw en
de WIz. Deze veranderingen gedurende de looptijd van het onderzoek hebben er voor gezorgd dat er
aanpassingen gedaan zijn in de opzet van het onderzoek. Zo is er voor gekozen om een
procesevaluatie uit te voeren in fase IV in plaats van een effectmeting van twee verschillende reeds
bestaande toezichtmethoden. In het rapport over de eerste twee fasen wordt uitgebreid ingegaan op
deze veranderingen en wat de eerste bevindingen in het licht van de transitie in de langdurige zorg
betekenen’.
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Concluderend

De Nederlandse overheid heeft zelfredzaamheid en zo lang mogelijk zelfstandig wonen als
speerpunten opgenomen in de nieuwe wet- en regelgeving omtrent zelfstandig wonende kwetsbare
groepen. Hierbij komt er meer verantwoordelijkheid bij de burger zelf te liggen, maar de burger moet
er wel van uit kunnen gaan dat wanneer het nodig is, de zorg- en hulpverleners de zorg organiseren
rondom een cliént. Voordat aan deze speerpunten voldaan kan worden is het belangrijk om inzicht te
hebben in de risico’s die dit met zich mee brengt voor de zelfstandig wonende kwetsbare ouderen.
Tijdens het onderzoek zijn verschillende risico’s genoemd door de ouderen, hun zorgverleners en
betrokken organisaties. De genoemde risico’s dekken verschillende domeinen waaronder
gezondheid, zorg, welzijn, sociale-, financiéle- en veiligheidsaspecten. Anders dan vele artikelen in de
wetenschappelijke literatuur focussen deze risico’s zich niet alleen op het medische domein en de
hieraan gerelateerde consequenties. Een verklaring hiervoor kan zijn dat er verschillen bestaan in de
perceptie van wat een risico eigenlijk is. Zo kunnen ouderen hun fysieke en mentale achteruitgang
zien als een natuurlijk proces van het ouder worden, waar professionals wellicht graag op willen
ingrijpen om dit te verminderen. Een andere mogelijkheid is dat de ouderen deze medische
achteruitgang niet als (prominent) risico zien, omdat zij manieren hebben gevonden om hier mee om
te gaan aangezien het vaak een geleidelijk proces is*.

Zorgverleners zouden meer aandacht kunnen hebben voor de risicoperceptie van de ouderen en in
overleg met de ouderen en hun sociale netwerk preventieve maatregelen nemen. Dit ondersteunt de
gedachte van de overheid om kwetsbare ouderen hun sociale netwerk aan te laten spreken wanneer
dit nodig is. Echter, een belangrijk resultaat van dit onderzoek is dat het hebben van een klein sociaal
netwerk of het niet hebben van een sociaal netwerk als belangrijk risico wordt gezien. Er kan niet van
uit worden gegaan dat zelfstandig wonende ouderen een eigen netwerk hebben dat hen ondersteunt
wanneer dit nodig is. Dit lijkt speciaal het geval voor de kwetsbare ouderen. Eén derde van de
benaderde kwetsbare ouderen geeft aan behoefte te hebben aan meer zorg en ondersteuning dan
dat zij ten tijde van het onderzoek ontvingen. Bovendien gaf één derde van de deelnemende
ouderen aan dat zij geen mantelzorger hebben. Deze resultaten impliceren dat het belangrijk is om
de daadwerkelijke mogelijkheden op het gebied van regie en belastbaarheid van de kwetsbare
oudere zelf en zijn sociale netwerk op individuele basis in kaart te brengen. Wanneer hier geen
rekening mee gehouden wordt bestaat de kans dat er onrealistische verwachtingen aan deze
ouderen gesteld worden waardoor er thuis onveilige situaties kunnen ontstaan en de
zelfredzaamheid en het zelfstandig wonen in het geding komen. Met deze focus van de overheid en
de verwachtingen over de thuiswonende ouderen kan een nieuwe definitie van gezondheid wellicht
houvast bieden voor de verschillende zorg- en hulpverleners om niet alleen de focus op alleen het
medische domein te laten. Machteld Huber omschrijft gezondheid als ‘het vermogen van mensen
zich aan te passen en een eigen regie te voeren, in het licht van de fysieke, emotionele en sociale
uitdagingen van het leven’*® Deze omschrijving van gezondheid reflecteert een aantal elementen die
met name in de langdurige zorg thuis van belang is, zoals kwaliteit van leven bij chronische ziekten of
beperkingen, en de bijdrage van de zorg thuis aan het aanpassingsvermogen en de eigen regie van de
cliént.

Naast het punt dat een deel van de kwetsbare ouderen geen eigen netwerk heeft om op terug te
vallen speelt ook de kwestie van vraagverlegenheid een rol bij de zelfstandig wonende ouderen.
Tijdens de interviews gaf een aantal ouderen aan anderen (met name jonge) mensen niet lastig te
willen vallen omdat zij het al zo druk hebben met hun eigen leven. Dit wordt ook onderschreven in
een Amerikaanse studie naar familiebetrokkenheid in de zorg*'. Een ander recent onderzoek van het
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SCP beschrijft dat familiebanden en de zorgcapaciteit hiervan niet vanzelfsprekend is, waarbij het
leveren van zorg extra druk kan zetten op de relatie tussen de ouderen en hun familie®.

Een ander aspect dat een belangrijke rol speelt in de mogelijkheid tot zelfstandig wonen is de mate
van regie die een oudere nog kan voeren. Uit fase Il en lll van het onderzoek blijkt dat veel zorg- en
hulpverleners aangeven dat de regie over de zorgverlening bij de oudere zelf ligt. Afspraken over
signalering wanneer dit niet meer gaat zijn er vaak niet. De mate van regie is een zeer veranderlijk
proces, dit kan verslechteren met de jaren of na een acuut incident, bijvoorbeeld na het overlijden
van een partner of een acute ziekenhuisopname. Echter, de regie kan ook toenemen na bijvoorbeeld
een revalidatieproces. Inzicht hierin en afspraken over het monitoren en signaleren van de
mogelijkheden van de cliént lijken essentieel om de zorg en ondersteuning af te stemmen op de
behoefte en wensen van de cliént. Door dit goed in beeld te hebben kan ook voorkomen worden dat
er onnodig zorg- of ondersteuning geboden wordt aan een cliént.

Maatwerk in de zorg voor zelfstandig wonende ouderen lijkt van groot belang om te kunnen voldoen
aan hun wensen en behoeften. Elke situatie en ieder zorgnetwerk is anders. Er zou daarom
regelruimte moeten blijven voor de zorgverleners in een zorgnetwerk, zolang er afspraken gemaakt
worden over het monitoren en signaleren van de mogelijkheden van de cliént, de richtlijnen en
normen besproken worden waarbij de wensen en behoeften van de cliént voorop staan.

Het begrip zorgnetwerken heeft tijdens de verschillende fases van het onderzoek de nodige
discussies opgeleverd. Zorgverleners voelen zich vaak niet een onderdeel van een netwerk in de zorg
voor zelfstandig wonende ouderen. Ook is er ten tijde van het onderzoek geen sprake van
geformaliseerde zorgnetwerken zoals die in de literatuur gehanteerd worden. De relaties zijn vaak
wisselend van samenstelling en van aard, veel gericht op slechts één of twee anderen, de zorg- en
hulpverleners zijn vaak weinig op de hoogte van het totaalplaatje en weinig gericht op hetzelfde
doel. Er lijkt meer sprake te zijn van informatieoverdracht dan van samenwerking. Formele
zorgnetwerken bestaan soms wel wanneer er sprake is van een bepaald ziektebeeld (zoals
bijvoorbeeld bij Parkinson), maar dit is niet het geval wanneer er meerdere verschillende zorg- en
hulpverleners betrokken zijn in een thuissituatie. Een eerste stap om deze netwerkfunctie te
bevorderen zou zijn om zorg- en hulpverleners zich meer bewust te laten worden dat zij wel degelijk
onderdeel zijn van een (zorg)netwerk. Hierbij is het belangrijk dat de zorg- en hulpverleners worden
geinformeerd over wat er van hen in deze hoedanigheid verwacht wordt en dat beperkende factoren
voor samenwerking als veranderende geldstromen, privacy kwesties en concurrentie worden
geadresseerd.

Het perspectief van de cliént als het belangrijkste uitgangspunt bij deze toezichtmethode werd breed
gedragen. Ondanks dat er nog niet zozeer in (zorg)netwerken gedacht wordt, bleek tijdens het
onderzoek dat er draagvlak is voor het nieuwe toezichtkader voor ‘Toezicht op netwerkzorg thuis’,
waarbij opgemerkt moet worden dat het agenderende en stimulerende uitgangspunt, wat tijdens de
pilots werd gehanteerd, hiervoor wel een voorwaarde is. Het ontwikkelen van indicatoren en
handhavend optreden ten aanzien van netwerkzorg lijkt vooralsnog een stap te ver. Er zijn normen
en richtlijnen op het gebied van samenwerking in de zorg voor deze doelgroep die het mogelijk
maken wel handhavend op te treden binnen het reguliere toezicht als hierin disfunctioneren wordt
geconstateerd. Voor de beoordeling van het functioneren van een netwerk moet er echter rekening
mee gehouden worden dat het veld aan verandering onderhevig is en er belangrijke
randvoorwaarden ontbreken om goed op elkaar afgestemde zorg te leveren.
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4.2 Aanbevelingen

Aanbevelingen toezicht

Uit de resultaten van het onderzoek is naar voren gekomen dat in het geval van de kwetsbare
zelfstandig wonende ouderen er vaak geen sprake is van (geformaliseerde) zorgnetwerken. De
zorgverleners voelen zich vaak geen onderdeel van het netwerk dat zich rondom deze ouderen heeft
gevormd. Het is lastig toezicht te houden wanneer er geen geformaliseerde netwerken zijn waardoor
een adressant voor het toezicht op netwerkniveau ontbreekt, echter, in deze situatie blijven de
zorgverleners en zorgorganisaties de adressant voor het toezicht. Afhankelijk van de situatie van de
oudere en de mate van regie die hij nog kan voeren is een bepaalde mate van samenwerking in de
zorg en ondersteuning voor deze ouderen gewenst. Aan te bevelen valt dat de IGZ samenwerking
stimuleert door aan het veld te communiceren dat de zorg- en hulpverleners die betrokken zijn bij
een oudere onderdeel zijn van een (zorg)netwerk en dat er een minimale vorm van afstemming en
informatieoverdracht tussen de netwerkpartners plaats vindt. Een eerste stap is dat de zorgverleners
zich meer bewust zullen worden dat zij onderdeel zijn van een netwerk, echter is het belangrijk dat
dan duidelijk is voor de zorg- en hulpverleners wat er van een (zorg)netwerk verwacht wordt en aan
welke eisen men zou moeten voldoen om het draagvlak te vergroten. De IGZ zorgt op deze manier
voor het stimuleren van samenwerking.

Het ontbreken van stimulerende randvoorwaarden voor samenwerking is een vermeende
belemmerende factor voor zorgverleners om meer samenwerking te zoeken. Voor de IGZ valt aan te
bevelen dat zij de aanwezigheid van deze belemmerende factoren (financiering, privacy,
concurrentie etc.) blijvend agenderen bij het ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport (VWS).

Omdat het veld op het moment nog grote ontwikkelingen ondergaat naar aanleiding van de transitie
in de langdurige zorg en de gevolgen die dit heeft voor het aantal zelfstandig wonende kwetsbare
cliénten valt aan te bevelen dat ‘toezicht op netwerkzorg thuis’ vooralsnog adviserend en
stimulerend ingezet wordt. Een ondersteunend argument hiervoor is dat de zorgverleners
aangegeven hebben door de open houding binnen het IGZ-project meer informatie te hebben
gedeeld dan dat zij hadden gedaan wanneer het een handhavend traject zou zijn geweest. Echter,
wanneer ernstig disfunctioneren van individuele zorgverleners of organisaties wordt geconstateerd
op bestaande normen en richtlijnen, bijvoorbeeld op het gebied van samenwerking, is het mogelijk
voor de IGZ om hierin handhavend op te treden binnen de reguliere vormen van toezicht. Een
tweede overweging die hierbij van belang is, is dat het ‘(zorg)netwerk’ op zich niet als adressant van
het toezicht gezien kan worden, maar dat het gaat om het functioneren van de zorgverleners die zich
binnen dit netwerk bevinden.

Aansluitend hierop lijkt het formuleren van indicatoren voor netwerkzorg vooralsnog een burg te ver.
Ook hiervoor zijn de veranderingen in het veld een belangrijk argument. Daarnaast is het in de zorg
voor kwetsbare ouderen belangrijk dat er maatwerk geleverd kan worden. Elke thuissituatie en
netwerk van een oudere is verschillend en deze kan ook aan verandering onderhevig zijn door de
toestand van de oudere, waarbij de mate van regie een belangrijk onderdeel is.

De mate van regie van een zelfstandig wonende oudere is een onderwerp dat meerdere malen naar
voren is gekomen tijdens het onderzoek. Het blijkt dat in de huidige situatie in vele gevallen de regie
bij de oudere zelf ligt. Wanneer een oudere hier toe in staat is, is het wenselijk de oudere dit ook zelf
uit te laten voeren. Het is dan niet nodig en wenselijk dat een zorgverlener dit overneemt. Het is in
deze gevallen wel van cruciaal belang dat er wordt gemonitord of dit haalbaar is en blijft voor de
oudere. Een acuut incident (bijvoorbeeld het overlijden van een partner of een acute
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ziekenhuisopname) kan er voor zorgen dat de oudere de eigen regie deels of volledig kwijt is.
Vooralsnog lijken er weinig afspraken gemaakt te worden over het monitoren en signaleren van de
mate van eigen regie en welke stappen ondernomen moeten worden wanneer de eigen regie
afgenomen is. Voor de IGZ valt aan te bevelen dat zij in hun toetsingskader opnemen dat
zorgverleners in een (zorg)netwerk hierover afspraken hebben gemaakt zonder dat hierbij een
specifieke zorgverlener aangewezen wordt zodat maatwerk mogelijk wordt gemaakt.

Tijdens de ontwikkeling van het toetsingskader heeft de IGZ verschillende branche- en
koepelorganisaties betrokken. Het advies is om dit te blijven doen, ook bij de doorontwikkeling van
het toetsingskader. Op deze manier zal meer draagvlak voor het toetsingskader ontstaan en kunnen
ontbrekende richtlijnen of veldnormen sneller opgepakt worden door het veld.

Een belangrijke ontwikkeling sinds de transitie in de langdurige zorg is het toezicht op de
ondersteuning van inwoners door de gemeenten. Zorg en ondersteuning voor kwetsbare ouderen
kan niet los van elkaar gezien worden. De verschillende domeinen (fysiek, psychisch en sociaal)
spelen allen een belangrijke rol voor het welbevinden van de ouderen. Om een compleet beeld te
krijgen van het (zorg)netwerk en zijn functioneren valt aan te bevelen dat de IGZ contact zoekt met
gemeenten/de gemeentelijke toezichthouder en daarmee samenwerking en afstemming zoekt om er
voor te zorgen dat kwaliteit en veiligheid in het zorg- en ondersteuningsnetwerk geborgd zijn.

Voor de verdere ontwikkeling van het toezicht op netwerkzorg thuis hebben de onderzoekers de
volgende praktische aanbevelingen:

- Starten bij de cliénten biedt een goed uitgangspunt voor informatie over de samenstelling
van het (zorg)netwerk. Informatie van cliénten over samenwerking in de zorg, kwaliteit van
zorg en veilige zorg levert weinig concrete informatie op voor het toezicht. Door vooraf goed
te specificeren welke informatie de cliént kan hebben en geven kan er wel aanvullende
informatie uitgevraagd worden.

- De tijdsbelasting van het proces van werving van cliénten reduceren door bijvoorbeeld een
steekproef van cliénten te selecteren via een zorgverlener. Ook dient een zorgvuldige
afweging gemaakt te worden in welke gevallen deze toezichtmethode ingezet kan en moet
worden, bijvoorbeeld in het incident- en risico gestuurd toezicht.

- Om de zorgverleners concrete en duidelijke handvatten te geven is transparantie en
duidelijke communicatie nodig ten aanzien van de eisen waaraan de samenwerking in een
(zorg)netwerk zou moeten voldoen, maar ook voor de terugkoppeling van de resultaten.

Aanbevelingen voor de praktijk

Een eerste stap voor het veld is dat zij meer bewust zijn van het feit dat zij, wanneer zij zorg- of
ondersteuning leveren aan een zelfstandig wonende oudere, onderdeel zijn van diens (zorg)netwerk.
De zorg- en hulpverleners lijken daarnaast niet goed op de hoogte te zijn van bestaande richtlijnen
en normen op het gebied van samenwerking in de langdurige zorg. Dit zou deels verklaard kunnen
worden door de vele ontwikkelingen in het veld en dus ook de ontwikkelingen van richtlijnen en
normen en het ontbreken van stimulerende randvoorwaarden om samenwerken te faciliteren. Aan
te bevelen valt dat het veld zich bekend maakt met de bestaande richtlijnen en normen, zodat zij
beter op de hoogte zijn van wat er van hen verwacht wordt ten aanzien van hun rol binnen een
(zorg)netwerk.
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Binnen een regio is het belangrijk om zicht te hebben op de kwetsbare ouderen. Uit de resultaten
van het onderzoek blijkt dat bij meer dan één derde van de deelnemende kwetsbare ouderen niet
aan de zorg- of ondersteuningsbehoefte wordt voldaan. Dit kan de nodige risico’s voor het langer
zelfstandig wonen met zich meebrengen en/of ten koste gaan van de kwaliteit van leven en het
welzijn van de zelfstandig wonende oudere. Het is hierbij van belang om in kaart brengen wat de
mate van regie van de ouderen is en welke risico’s hieraan verbonden zijn. Het valt aan te bevelen
dat de zorgverleners van hun cliénten in beeld brengen wat de mate van regie is en dat binnen het
(zorg)netwerk afgesproken wordt hoe dit gemonitord wordt.

Naast het in beeld brengen van de eigen regie van een cliént is het in beeld brengen van het netwerk
van de cliént ook een belangrijk aspect. Voor sommige ouderen geldt dat zij helemaal geen netwerk
hebben en dat het op formele zorg en ondersteuning aan komt. Voor een ander deel geldt dat
informele zorgverleners een aantal taken op zich kunnen nemen, waardoor formele zorgverleners
deze taken niet uit hoeven te voeren. Zorg- en hulpverleners zouden dit in kaart moeten brengen en
wanneer er informele zorgverleners in het netwerk van de cliént aanwezig zijn valt aan te bevelen
dat de formele zorg en hulpverleners in het (zorg)netwerk zorgen voor goede afstemming en
informatieoverdracht met de informele zorgverlener(s).

Om samenwerking te faciliteren en te stimuleren is het van belang dat zorg- en hulpverleners op de
hoogte zijn van de sociale kaart in hun regio, zodat tijdig contact gelegd kan worden met de juiste
zorg- en hulpverleners om potentiéle risico’s voor de ouderen te beperken. Samenwerking in een
netwerk (met zowel formele als informele zorg- en hulpverleners) en op meer geformaliseerd niveau
binnen een regio kan nuttige informatie opleveren over de situatie van de cliént en voorkomen dat
taken dubbel worden uitgevoerd.

Aanbevelingen gemeenten

Naast de aanbevelingen aan de zorg- en hulporganisaties kunnen er ook richting de gemeente enkele
aanbevelingen gedaan worden. De rol van de gemeenten is enigszins onderbelicht geweest in het
onderzoek omdat het voor gemeenten zelf vaak nog niet duidelijk was wat hun rol precies zou zijn
met de veranderingen in de Wmo en dit kan per gemeente anders ingevuld worden. Daarnaast staan
de gemeenten voor de nieuwe taak om het toezicht op de ondersteuning vorm te geven, ook dit
wordt per gemeente anders ingevuld. Gemeenten kunnen lering trekken uit de ervaringen van de
IGZ. Daarnaast kan samenwerking en afstemming tussen de gemeente/gemeentelijk toezichthouder
en de IGZ waardevolle informatie opleveren voor beide partijen over het functioneren van de zorg-
en hulpverleners in een bepaalde regio.

Voor gemeenten is het van belang om een overzicht te hebben van de kwetsbare ouderen (en
andere kwetsbare burgers) om hier op het gebied van ondersteuning en wonen in de toekomst op in

4% Niet alle kwetsbare ouderen zullen echter bereikt worden of in beeld zijn, er zal

te kunnen spelen
ook rekening gehouden moet worden met de zogenoemde zorgmijders. Gemeenten kunnen hierin
afstemming zoeken met zorg- en hulpverleningsorganisaties over welke ouderen al in beeld zijn en of
de mate van kwetsbaarheid, regie het netwerk van de oudere al in beeld is gebracht. Uit een
onderzoek van het SCP blijkt dat veel mensen die aankloppen bij de gemeenten voor hulp niet in
staat zijn om hun problemen zelfstandig op te lossen en vaak ook niet een netwerk hebben om op
terug te vallen®. Ook deze resultaten laten zien dat het van belang is dat gemeenten deze situaties in

beeld hebben om hier tijdig op in te kunnen spelen.
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Een volgende aanbeveling heeft betrekking op het feit dat uit het onderzoek naar voren komt dat
zorg- en hulpverleners vaak niet van elkaars bestaan op de hoogte zijn. Gemeentes zouden
bijeenkomsten kunnen organiseren zodat de zorg- en hulpverleners elkaar leren kennen en er op
deze manier korte lijnen ontstaan en persoonlijke contacten waardoor samenwerking en
informatieoverdracht soepeler kunnen verlopen en hierover afspraken gemaakt kunnen worden. Een
overzicht van alle organisaties betrokken in de zorg- en ondersteuning in een gemeente kan zorg- en
hulpverleners ook helpen om goed in beeld te krijgen wat de mogelijkheden zijn binnen een
gemeente.

Aanbeveling zorgverzekeraar

Het ontbreken van de juiste randvoorwaarden om samenwerking te faciliteren is in de bevindingen
van dit onderzoek meerdere malen naar voren gekomen. Het aanpakken van deze randvoorwaarden
(financiering, privacy, concurrentie etc.) zal een langdurig proces zijn wat deels buiten de macht van
de zorg- of hulpverleners ligt. Wel kan er een agenderend en stimulerend signaal vanuit de
zorgverzekeraars gegeven worden. Zij zouden bij het inkopen van zorg minimale eisen kunnen stellen
aan samenwerking in de zorg voor kwetsbare groepen.

Aanbevelingen vervolgonderzoek

Dit onderzoek heeft informatie opgeleverd over de betrokken zorgverleners bij zelfstandig wonende
ouderen en de samenwerking tussen deze zorgverleners. Hoewel er gestreefd is om een zo
representatief mogelijke doelgroep te benaderen blijkt dat dit slechts tot op bepaalde hoogte gelukt
is. Een voorbeeld hiervan is dat er slechts een klein deel ouderen met een niet-Nederlandse
achtergrond deel heeft genomen aan het onderzoek. De resultaten kunnen mede daarom niet
zonder meer gegeneraliseerd worden naar de Nederlandse bevolking. Voor vervolgonderzoek valt
aan te bevelen specifiek op zoek te gaan naar ouderen met een niet-Nederlandse achtergrond
aangezien kwetsbaarheid bij hen op een lagere leeftijd van toepassing is en het informele netwerk
een andere rol speelt dan bij autochtone Nederlanders.

Tijdens het onderzoek is de functie van de ouderenadviseur niet goed naar boven gekomen. Ondanks
dat de onderzoekers gepoogd hebben welzijnsorganisaties te includeren en actief bij het onderzoek
te betrekken lijkt deze kant onderbelicht. Ook hiervoor geldt als aanbeveling voor vervolgonderzoek
om specifiek naar de rol van welzijn en meer specifiek de ouderenadviseur bij zelfstandig wonende
ouderen te kijken en wat zij kunnen betekenen in een zorg- en ondersteuningsnetwerk van een
kwetsbare oudere en de samenwerking binnen het netwerk.

Samenwerking binnen een netwerk is niet tussen alle zorgverleners nodig en geen doel op zich, dit
hangt van de specifieke situatie van de cliént af. Voor vervolgonderzoek is het daarom interessant
om te kijken naar hoe de samenwerking is geregeld tussen de zorgverleners waarbij dit wel nodig is.
Belangrijk hierbij is dat eerst uitgezocht wordt wanneer samenwerking een meerwaarde biedt voor
de cliént. Het zal echter lastig zijn om te bepalen welke zorgverleners dit minimaal zouden moeten
zijn, aangezien de samenstelling van het (zorg)netwerk verschilt per oudere.

Daarnaast is een aanbeveling om op termijn onderzoek te doen naar de effecten van het nieuwe
toezichtkader. Hiermee kan er inzicht komen in de effectiviteit van de toezichtactiviteit, of er
daadwerkelijk verbeteringen optreden in de samenwerking in (zorg)netwerken van zelfstandig
wonende ouderen en of dit positieve gevolgen heeft voor de oudere zelf. Een effectevaluatie kan
hierbij interessante informatie opleveren.
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Een andere aanbeveling is om beter zicht te krijgen op de kwetsbaarheid van zelfstandig wonende
ouderen. Kwetsbaarheid lijkt een belangrijke rol te spelen in de zelfredzaamheid en het langer
zelfstandig thuis wonen, het is echter niet duidelijk welke elementen van kwetsbaarheid de
zelfredzaamheid en het langer thuis kunnen blijven wonen beperken. Daarnaast zijn vooral de
autochtone Nederlanders bereikt tijdens het onderzoek, een benadering die meer inzicht oplevert in
de verschillen tussen deze groepen zou zorgverleners relevante informatie op kunnen leveren over
de zorg- en ondersteuningsnetwerken.

Een punt dat tijdens de verschillende fasen naar voren is gekomen is de mate van regie die een
oudere kan voeren en hoe dit in kaart gebracht wordt. Uit fase Il en lll van het onderzoek bleek al dat
veel zorg- en hulpverleners aangeven dat de regie over de zorgverlening bij de oudere zelf ligt.
Afspraken over signalering wanneer dit niet meer gaat zijn er vaak niet. De mate van regie is een zeer
veranderlijk proces, dit kan verslechteren met de jaren, maar ook verbeteren na bijvoorbeeld een
revalidatieproces. Ook kan er een incident plaatsvinden waardoor een oudere de regie volledig kwijt
is. Het valt aan te bevelen dat er inzichten opgedaan worden naar hoe de mate van regie het beste
vastgesteld en gemonitord kan worden, hoe bepaald wordt of een oudere dan in staat is om de regie
over zijn zorgverlening te voeren, bij wie de verantwoordelijkheid ligt om dit in beeld te brengen en
acties te ondernemen en hoe het belang van de cliént voorop blijft staan als deze niet meer in staat

is om zelf regie te voeren.
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