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Aanleiding

Nadat we een paar jaar gewerkt
hebben met het competentieprofiel
en de leerlijn vastgesteld in 2022 was
er de behoefte aan herziening van
beide kennisproducten. Zo zijn we van
10 modules naar 7 modules gegaan
en hebben we onderwerpen plus
bijbehorende competenties opnieuw
geclusterd.

Inhoud en opbouw leerlijn

De leerlijn is ontwikkeld vanuit de symptomen die horen bij de ziekte
van Huntington. De cliént is hierbij het vertrekpunt geweest. Er wordt
aandacht gegeven aan de kennis en vaardigheden die noodzakelijk
zijn om kwalitatief goede zorg aan cliénten met de ziekte van
Huntington te bieden. Alle competenties uit het competentieprofiel
hebben een plek gekregen in de leerlijn zorgprofessional Huntington.
De leerlijn bestaat uit een basisdeel en een verdiepend deel. In

het basisdeel maakt de zorgprofessional kennis met de ziekte van

Leerlijn Huntington 2024

Huntington en wordt de basis gelegd voor het werken met deze
cliénten. Het basisdeel bestaat uit de Basistraining Huntington, de
module Slikken en voeding en de module De-escalerend werken

en omgaan met agressie. We hebben als netwerk voor deze drie
modulen gekozen omdat we van mening zijn dat dit onderwerpen zijn
waarin je z.s.m. geschoold moet zijn als je werkt op een Huntington
afdeling.

Eris in de eerste helft van 2025, een in gezamenlijkheid ontwikkelde
versie van de drie bovenstaande modulen beschikbaar, aangeboden
via het Kenniscentrum. Deze centraal aangeboden modulen voldoen
allen aan het competentieprofiel en de laatste onderzoeksresultaten
zijn (indien van toepassing) hierin meegenomen. Ook is al dit
leermateriaal didactisch getoetst. Het advies is dan ook om deze
modulen af te nemen, zodat je zeker weet dat de aangeboden
lesstof up-te date is, didactisch getoetst is en dat de desbetreffende
competenties worden gedekt.

De verdieping bestaat uit vier modulen die verder ingaan op de
symptomen van de ziekte van Huntington en hoe hiermee om te
gaan. Deze modulen zijn geschikt voor iedere zorgprofessional die
zich verder wil ontwikkelen dan de basis. De onderwerpen die in deze
modulen worden behandeld zijn Seksualiteit en intimiteit, Psychisch
Ziektebeeld, Mobiliteit en (technische) aanpassingen en Begeleiding.

Koppeling competenties aan modulen

In onderstaande model staat per module welke competenties
aan bod komen, zowel in de basis modulen als in de verdiepende
modulen.
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Module:

Basistraining Huntington
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Starttraining met daarin de basis

om professioneel te kunnen werken
met cliénten met de ziekte van
Huntington. Veel onderwerpen
komen op basisniveau aan bod. Deze
onderwerpen zullen verderop in de
leerlijn nogmaals terug komen.

Onderwerpen die aan bod komen:
« Ziektefasen Huntington Verstoord ziekte-inzicht
Erfelijkheid Gedragsstoornis

Familie en relatieproblematiek Prikkelverwerking

Juridische maatregelen Agressie
Kennis over alle (on) zichtbare Verslaving en dwangmatigheid

gevolgen: Cognitieve en psychische
Fysiek, cognitief, stoornissen

Suicide en depressie
Vertrouwensrelatie

psychisch,sociaal
Aanpassingen leefomgeving
Werken met verschillende Persoonsgerichte begeleiding

disciplines en verzorging

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

* Kennis over hoe ziektefases verlopen en waar deze bijzonder in
kunnen zijn voor cliénten.

« Kennis van erfelijkheid ziekte, gendragers, risicodragers en de
impact hiervan op naasten.

* Kennis van familieproblematiek en relatieproblematiek.

* Is op de hoogte van de meest voorkomende juridische maatregelen
die kunnen gelden voor cliénten met de ziekte van Huntington,
waaronder in ieder geval Wet Zorg en Dwang (WzD), curator en
bewindvoerder.

« Heeft basale kennis van en inzicht in het vakgebied van de
verschillende disciplines die rondom de cliént ingezet kunnen
worden.

« Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van de ziekte op fysiek
gebied.

« Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
cognitief gebied.

« Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
sociaal gebied.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

* Kan het gevoel van zelfstandigheid stimuleren en de cliént een
gevoel van eigen regie geven.

* Kan het zorgleefplan in de palliatieve en terminale fase aanpassen
en uitvoeren.

* Kan uitleg geven aan de omgeving over kenmerken van de ziekte
en hoe daarbij te handelen en kan de omgeving doorverwijzen voor
voorlichting.
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Module > Basistraining Huntington
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Kan omgaan met complexe familieproblematiek. Laat daarbij een
hoge mate van betrokkenheid zien.

Kan problemen in relatieproblematiek signaleren, kan de cliént
hierbij begeleiden en doorverwijzen waar nodig.

Is in staat om makkelijk contact en professionele relaties op te
bouwen met bewoners, familie, collega’s en vakgenoten.

Kan de meest voorkomende juridische maatregelen interpreteren
en hier uitvoering aan geven.

Herkent de signalen per discipline en onderneemt passende
vervolgstappen die kunnen leiden tot een consult verzoek.

Kan omgaan met benaderingsplannen, als onderdeel van het zorg-
of behandelplan, en deze uitvoeren.

Kan verschillende begeleidingsvormen toepassen.

Leerlijn Huntington 2024
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Module:

Slikken en voeding
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Deze training bouwt voort op de basiskennis van
de (on)zichtbare gevolgen van het ziektebeeld
op fysiek gebied.

Na deze training kan de zorgprofessional
adequaat handelen bij slikken en verstikken.

Na deze training kan de zorgprofessional voeding

dusdanig bereiden dat het de gezondheid van
de cliént bevordert.

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
fysiek gebied.

Kennis over problematiek rondom slikken, verslikking en verstikking.
Kennis over eten en drinken en verschillende substanties en
consistenties.

Kennis over de gevolgen van ondervoeding, afvallen en
gewichtstoename.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

Kan het risico van lichamelijke symptomen inschatten (in ieder
geval slikken) en hiernaar handelen.

Kan ingrijpen bij verslikking of verstikking en is daarbij in staat de
rust te bewaren, zowel preventief als bij driegende verslikking.

Kan oog houden voor mogelijke lichamelijke en psychische
gevolgen bij verslikking, zowel voor de cliént als medebewoners en
collega’s.

Kan eten en drinken bereiden bij slikklachten naar de behoefte van
de cliént.

Kan veranderingen in de gezondheidstoestand van cliénten met de
ziekte van Huntington signaleren en daarnaar handelen.

Schakelt tijdig andere disciplines in.

Kan cliénten op de juiste manier wegen en kan gewichtsverloop
interpreteren.

Kan ondervoeding herkennen.

Kan eten en drinken verrijken met extra kilocalorieén door gebruik te
maken van gewone voedingsmiddelen.

Index
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Module:

De-escalerend werken /
omgaan met agressie
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Deze training bouwt voort op de basiskennis over
het omgaan met agressie bij cliénten met de
ziekte van Huntington. Na deze training kan de
zorgprofessional de-escalerend en adequaat te
werk gaan om veiligheid te garanderen.

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

* Kennis over het omgaan met agressie bij cliénten met de ziekte van
Huntington.
* Kennis van de cliéntveiligheid en veiligheidstechnieken.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

* Kan omgaan met agressie bij cliénten met de ziekte van
Huntington.

* Kan de-escalerend werken zowel verbaal, non-verbaal als fysiek.

» Kan gedrag interpreteren en daarnaar handelen om veiligheid in de
groep te waarborgen.

» Kan persoonlijke veiligheidstechnieken toepassen.

* Is in noodsituaties in staat snel keuzes te maken en af te wijken van
bestaande richtlijnen indien nodig.

* Is mentaal weerbaar in crisis of hoodsituaties.

Index
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Module:

Seksuadaliteit en intimiteit

In deze training staat de seksualiteit en intimiteit
van cliénten met Huntington centraal. Door het
volgen van deze training kan de zorgprofessional
hier over spreken en eventueel doorverwijzen.

1 5 Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

* Kennis van problematiek rondom seksualiteit en intimiteit blij
cliénten met de ziekte van Huntington.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

* Maakt problemen rondom seksualiteit en intimiteit bespreekbaar
en kan cliénten eventueel doorverwijzen.

* Kan omgaan met benaderingsplannen, als onderdeel van het zorg-
of behandelplan, en deze uitvoeren.

» Kan verschillende begeleidingsvormen toepassen.
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Psychisch ziektebeeld
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Deze training bouwt voort op de basiskennis

van de (on) zichtbare gevolgen van het
Ziektebeeld op psychisch gebied. Na deze
training heeft de zorgprofessional kennis

van o.a. persoonlijkheidsstoornissen,
stemmingsstoornissen, depressie, psychose en
verslaving en kan hiermee omgaan.

Deze training bouwt verder voort op de
basiskennis van de verstoorde prikkelverwerking.
Na deze training is de zorgprofessional in staat
om de cliént te begeleiden naar de juiste balans
in activiteit en prikkels.

Deze training bouwt vervolgens voort op de
basiskennis van de (on) zichtbare gevolgen

op cognitief gebied. Na deze training is de
zorgprofessional in staat om om te gaan met
een gebrek aan ziekte-inzicht.

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

- Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
psychisch gebied.

» Kennis over gedragsstoornissen.

* Kennis over problematiek rondom verslavingsgevoeligheid en
dwangmatigheid.

* Kennis over de balans tussen rust en activiteit en onder- en
overprikkeling bij cliénten met de ziekte van Huntington.

 Kennis van verstoorde prikkelverwerking.

« Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
cognitief gebied.

* Kennis over cognitieve stoornissen.

» Kennis over gebrek aan ziekte-inzicht en verstoord inzicht in oorzaak
en gevolg bij cliént.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

« Kan het risico van psychische symptomen inschatten (o.a. agressie)
en hiernaar handelen.

¢ Kan omgaan met gedragsstoornissen.

* Kan omgaan met depressie en suicidale gedachten bij cliénten en
kan hiernaar handelen.

 Kan interventies toepassen om om te gaan met
verslavingsgevoeligheid en dwangmatigheid.

* Kan omgaan met benaderingsplannen, als onderdeel van het zorg-
of behandelplan, en deze uitvoeren.

* Kan verschillende begeleidingsvormen toepassen.

» Kan gezond gedrag stimuleren door cliénten te sturen in de juiste
balans tussen rust en activiteit en onder- en overprikkeling.

Index
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Kan disbalans in prikkelverwerking signaleren en ernaar handelen.

Kan het risico van cognitieve symptomen inschatten (o0.a.
concentratiestoornissen, geheugenproblemen, cognitieve
beperkingen) en hiernaar handelen.

Kan omgaan met cognitieve stoornissen en kan ernaar handelen.
Begrijpt het beperkte ziekte-inzicht van de cliént en kan hiermee
omgaan.

Leerlijn Huntington 2024
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Module:

Mobiliteit en (technische)
aanpassingen

21

Deze training bouwt voort op de basiskennis
van de (on) zichtbare gevolgen van het
ziektebeeld op fysiek gebied. Na deze training
kan de zorgprofessional adequaat omgaan met
onwillekeurige bewegingen van de cliént en kan
aanpassingen in de leefomngeving doen om de
mobiliteit van de cliént te vergemakkelijken en
bevorderen.

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

- Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
fysiek gebied.

» Kennis over de voor valgevaar ontwikkelde aanpassingen in de
leefomgeving

* Kennis over mogelijke aanpassingen in de leefomgeving van
cliénten met de ziekte van Huntington.

» Kennis van technologische ontwikkelingen die toegepast kunnen
worden bij mensen met de ziekte van Huntington.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

« Kan het risico van lichamelijke symptomen inschatten (in ieder
geval vallen) en hiernaar handelen.

* Kan veilig omgaan met onwillekeurige bewegingen voor cliént en
medewerkers.

* Kan omgaan met de gevolgen wat betreft mobiliteit, lopen, conditie
en balans.

* Kan omgaan met technische toepassingen zoals domotica en
tilliften.

* Kan omgaan met aanpassingen in de leefomgeving om valgevaar
te voorkomen.

* Kan mogelijke aanpassingen in de leefomgeving van cliénten met
de ziekte van Huntington realiseren (0.a. mobiliteitshulpmiddelen).

Index
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Module:

Begeleiding
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In deze training staat de communicatie met
cliénten met de ziekte van Huntington centraal
ter bevordering van het gedrag. Door het volgen
van deze training is de zorgprofessional in staat
om te communiceren met de cliént zodat het
de zorg en het welzijn van de cliént ten goede
komt. Hierdoor kan de zorgprofessional omgaan
met en string geven aan de tegenstrijdigheden
in wens, behoefte en realiteit bij cliénten met de
ziekte van Huntington.

Deze training bouwt voort op de basiskennis
van de (on)zichtbare gevolgen wat betreft de
sociale ontwikkeling en groepsdynamiek. Na
deze training is de zorgprofessional in staat
de groepsdynamiek te bevorderen en een
professionele vertrouwensband op te bouwen.

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

Kennis over de communicatiemogelijkheden met cliénten met de
ziekte van Huntington.

Kennis van gespreks- en observatietechnieken, zowel verbaal als
non-verbaal.

Kennis over de benadering van en het omgaan met zorgmijdend
gedrag van cliénten

Kennis over de (on) zichtbare gevolgen van het ziektebeeld op
sociaal gebied.

Kennis van groepsdynamische processen in de intramurale setting.

Kennis van de kenmerken van een professionele vertrouwensrelatie.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

Kan omgaan met de communicatiemogelijkheden van cliénten
met de ziekte van Huntington (veranderende of verminderde
communicatie).

Kan de communicatie aan passen op situaties zoals begeleiden,
motiveren, accepteren, sturen en overnemen, waarbij de cliént zich
gehoord, gezien en begrepen voelt.

Kan zich aanpassen aan communicatieniveau en inzichtniveau van
de cliént.

Kan duidelijk en geduldig communiceren met cliént.

Kan (non-)verbale communicatie van cliént duiden.

Is in staat om een professionele vertrouwensband op te bouwen
waardoor zorgmijdend gedrag kan afnemen.

Kan handelen naar verschillende belangen van betrokkenen.

Kan zowel direct als indirect het gedrag van de client beinvioeden.
Kan de client het gevoel van eigen regie geven en toch realiseren
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Module > Begeleiding
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wat nodig is ondanks dat de cliént niet inziet dat het nodig is.

Kan schakelen tussen benaderingswijzen, zowel empathisch als
directief, en stemt deze aof op de cliént.

Kan omgaan met zorgmijdend gedrag door te motiveren,
stimuleren en begrenzen.

Kan de client zowel praktisch als creatief, verzorgend als activerend
en stimulerend als begrenzend benaderen.

Kan de risico’s op sociaal gebeid (0.a. hechtingsproblematiek)
inschatten en hiernaar handelen.

Kan omgaan met de groepsdynamiek op een afdeling en kan het
woon/leefmilieu in stand houden en optimaliseren.

Kan een professionele relatie aangaan, rekening houdend met de
mogelijkheden van de cliént.

Kan een professionele vertrouwensband opbouwen met de cliént
waarbij de balans gevonden wordt tussen afstand en nabijheid.
Kan omgaan met benaderingsplannen, als onderdeel van het zorg-
of behandelplan, en deze uitvoeren.

Kan verschillende begeleidingsvormen toepassen.

Leerlijn Huntington 2024
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Beroepshouding
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Omdat we beroepshouding ook een

heel belangrijk onderdeel vinden van het
competentieprofiel hebben we gesteld dat
CanMEDS rol “reflectieve EBP professional”
gedurende de gehele vierjarige leerlijn ingevuld
moet worden. Hierbij merken we op dat van
iemand die net binnen komt op de afdeling een
andere invulling van deze competentie wordt
verwacht dan van iemand die al jaren op de
afdeling rondloopt.

Leerlijn Huntington 2024

Competentieprofiel Kennis

 Kennis over de inhoud en het belang van reflecteren op het eigen
beroepsmatig handelen, houding, emotie en motivatie.

 Kent de principes van Moreel Beraad om ethische kwetsbaarheden,
casussen en dilemma’s te delen die voorkomen bij de cliénten met
de ziekte van Huntington.

» Kennis van evidence based werken en handelen.

Competentieprofiel bijbehorende vaardigheden en
beroepshouding

Kan reflecteren op het eigen beroepsmatig handelen, op eigen
vaardigheden en houding om zichzelf en het team te verbeteren.

Is in staat deel te nemen aan reflectiemomenten, waarin

kwetsbaarheden, casussen en dilemma’s gedeeld worden.

* Neemt deel aan Moreel Beraad om te kunnen reflecteren op het
eigen beroepsmatig handelen, op eigen houding, emotie en
motivatie.

» De professional kan het eigen functioneren evalueren en stappen

zetten om dit op peil te houden en te verbeteren.

Vergroot de eigen deskundigheid door evidence based werken en

handelen te onderzoeken en toe te passen.

» Draagt bij aan het vergroten van kennis over de ziekte van
Huntington, samen met collega’s en vakgenoten.

* Neemt deel aan kennisbijeenkomsten, workshops, vakgroepen enz.
ter bevordering van de eigen deskundigheid en het eigen evidence
based werken en handelen.

 Deelt kennis over het werken met cliénten met de ziekte van
Huntington.
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Invulling leerlijn

4 jaar
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Leerlijn Huntington 2024

Eerste Tweede Derde Vierde
X

Basistraining

Slikken en Voeding X X
De-escalerend werken X X
Seksualiteit en intimiteit X X
Psychisch ziektebeeld X X
Mobiliteit en (techische) X X

aanpassingen

Begeleiding X X

Bij deze tabel willen we opmerken dat we ervan uitgaan dat onze
medewerkers zich continu willen blijven ontwikkelen. Dit houdt niet op
na 2, 4, 6, of 8 jaar. Elke dag leren we van elkaar en delen we kennis
met elkaar. Deze leerlijn geeft een invulling van 4 jaar.

Sommige modules zijn (verplicht) af te nemen in de eerste twee

jaar, namelijk de Basistraining Huntington en de module Slikken en
voeding en de module De-escalerend werken/omgaan met agressie.
De overige 4 verdiepende modulen mogen in het derde en vierde
leerjaar van de leerlijn worden afgenomen. Eerder mag uiteraard ook.
leder expertisecentrum zal in deze leerlijn ook nog
herhalingstrainingen op kunnen/moeten nemen, zeker wat betreft
Slikken en voeding en De-escalerend werken is dit belangrijk, omdat
in de praktijk blijkt dat sommige kennis en/of vaardigheden na een
tijdje “wegzakt”.

De reflecterende, lerende zorgprofessional verwachten wij in elk
leerjaar te zien in deze leerlijn.
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