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SAMENVATTING

Rond deze vraag heeft Kennisland in de periode juni tot oktober 2022 een actie-
onderzoek uitgevoerd in opdracht van de gemeenten Hilversum en Wijdemeren, in
samenwerking met Netwerk Dementie Gooi en Vechtstreek en King Arthur Groep.
Dit actieonderzoek werd gefinancierd door ZonMW vanuit het programma Aanbod
dagactiviteiten voor mensen met dementie.

Zeven mensen met dementie en hun mantelzorgers - inwoners van Hilversum en
Wijdemeren - stonden centraal in het actieonderzoek. Een groep professionele
zorgbegeleiders, ervaringsdeskundigen en vrijwilligers (netwerkbegeleiders) is
vervolgens aan hen gekoppeld. Vanuit het perspectief van de deelnemers zijn de
netwerkbegeleiders zich gaan verdiepen in wat een zinvolle daginvulling inhoudt
en wat er nodig is om daar invulling aan te geven. In een leerteam hebben de net-
werkbegeleiders de inzichten uit de individuele casussen omgezet tot een aantal
algemene lessen en concrete acties. Lessen die niet zozeer iets zeggen over wat
een zinvolle daginvulling is, maar wat er nodig is om tot een zinvolle daginvulling
te komen. Vanuit de lokale gemeenschap, maar ook vanuit gemeenten en profes-
sionele zorg. In deze publicatie werken we de belangrijkste lessen uit:

+ Zie de mens(en)

+ Maak ruimte voor laagdrempelige ontmoeting
* Herijk de rollen in het netwerk

« Verbind en geef overzicht

+ Maak ruimte voor leerteams

In de dagelijkse zorg bij thuiswonende mensen met dementie worden de vraag-
stukken steeds veelomvattender. Professionals krijgen vragen op zich af die
over meerdere levensdomeinen gaan. Dit vraagt afstemming met de zorgvrager,
de naasten en met professionals van verschillende disciplines. De methode van
dit actieonderzoek op zich bleek een waardevolle manier om deze verschillende
betrokkenen samen te brengen en via de persoonlijke verhalen de behoeften van
mensen met dementie beter in beeld te krijgen. Daarom worden er in deel vier
handvatten gegeven om zelf aan de slag te gaan met leerteams.
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INLEIDING

Achtergrond

Een simpele vraag die te weinig gesteld wordt. Een zinvolle daginvulling is voor
mensen met dementie en hun naasten van belang om meerdere redenen. In de
eerste plaats om zoveel mogelijk gezond te blijven, in de tweede plaats om in
contact te blijven met anderen en in de derde plaats om te leren omgaan met (de
gevolgen van) dementie. Een zinvolle daginvulling heeft niet alleen een gunstig
effect op de persoon zelf, maar ook op mantelzorgers. Niettemin is er in veel
gemeenten in Nederland een situatie ontstaan waarbij het aanbod onvoldoende
aansluit bij de wensen en behoeften van inwoners met dementie. Daarbij komt dat
er steeds meer wordt gevraagd van de professionele zorg, terwijl er steeds minder
zorgprofessionals beschikbaar zijn. De helpende hand die we eigenlijk heel goed
als familie, vrienden en buren zouden kunnen bieden, wordt van zorgverleners
verwacht die dat niet goed kunnen invullen.

Dementievriendelijke samenleving

In Nederland leven naar schatting 290.000 mensen met dementie. Omdat we
steeds ouder worden, groeit dat aantal in 2040 naar verwachting tot ruim 500.000.
Mensen leven gemiddeld acht jaar met dementie, waarvan de eerste zes jaar thuis
(bron). Niet alleen de overheid wil hen zo lang mogelijk zelfstandig laten wonen;
ook mensen met dementie zelf blijven liever thuis wonen. Dat kan alleen met
tijdige professionele steun en in een dementievriendelijke samenleving. Meer dan
ooit hebben we elkaar nodig om de zorg voor mensen met dementie op ons te
nemen.

Sinds 2018 mogen de gemeenten Hilversum en Wijdemeren zich dementievrien-
delijk noemen. Een dementievriendelijke gemeente zet zich actief in om mensen
met dementie en hun mantelzorgers zo lang mogelijk mee te laten doen in de
samenleving. Het is de taak van gemeenten om ervoor te zorgen dat dit kan, met
de juiste zorg en ondersteuning.

Inmiddels hebben de problemen in de zorg zich verder opgestapeld. Om ervoor
te zorgen dat de steeds groter wordende groep (kwetsbare) mensen zo lang


https://www.samendementievriendelijk.nl/over-ons
https://www.samendementievriendelijk.nl/stappen-om-dementievriendelijk-te-worden-gemeente

mogelijk zelfstandig thuis kan blijven wonen, is een transitie nodig die zorg, welzijn
en wonen dichter bij elkaar brengt. Dit vraagt om een gedeelde visie en vergaande
samenwerking tussen (zorg)organisaties vanuit de verschillende domeinen, een
open en samenwerkingsgerichte houding van (zorg)professionals en een actieve
gemeenschap van inwoners die naar elkaar omkijken. Maar hoe gaat dat dan ver-
volgens in de praktijk? Wat is er nodig? Wat helpt?

Actieonderzoek gemeenten Hilversum
en Wijdemeren

In de periode juni tot oktober 2022 heeft Kennisland in opdracht van de gemeenten
Hilversum en Wijdemeren, in samenwerking met Netwerk Dementie Gooi en Vecht-
streek en King Arthur Groep, een actieonderzoek uitgevoerd dat werd gefinancierd
door ZonMW vanuit het programma Aanbod dagactiviteiten voor mensen met
dementie.

Het doel van het onderzoek is zicht krijgen op hoe er meer uit de gemeenschap
gehaald kan worden voor de invulling van individuele wensen en behoeften van
iemand met dementie. Waar passend en wenselijk samen met professionals.

Leeswijzer

Deze publicatie geeft aan de hand van zeven persoonlijke verhalen concrete aanbe-
velingen hoe we allemaal kunnen bijdragen aan een zinvolle daginvulling voor men-
sen met dementie. Deze publicatie bestaat uit vier delen. In het eerste deel wordt

je meegenomen in de verhalen van de mensen met dementie die deelnamen aan

dit actieonderzoek. Het tweede deel beschrijft het actieonderzoek dat is uitgevoerd
tussen juli en november 2022. In het derde deel lees je de lessen en aanbevelingen

die uit het onderzoek volgden. Het vierde deel biedt een handreiking om zelf aan de
slag te gaan. Hierin lees je over de aanpak en vind je de ondersteunende materialen
om zelf een leerteam op te zetten.


https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/ouderen/programmas/programma-detail/aanbod-dagactiviteiten-voor-mensen-met-dementie/
https://www.zonmw.nl/nl/onderzoek-resultaten/ouderen/programmas/programma-detail/aanbod-dagactiviteiten-voor-mensen-met-dementie/
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DEEL 1: VERHALEN
VAN DEELNEMERS

Aan dit onderzoek hebben zeven mensen met beginnende dementie deelgenomen.
ledere deelnemer was gekoppeld aan een professionele zorgbegeleider, ervarings-
deskundige of vrijwilliger (netwerkbegeleider genoemd in dit actieonderzoek) die
met hen en hun netwerk in gesprek ging. In dit deel nemen we je mee in de per-
soonlijke verhalen van de deelnemers. Ook lees je per deelnemer wat er volgens
hun netwerkbegeleider moet veranderen om tegemoet te komen aan de wensen en
behoeften van de deelnemers. Om de privacy van de deelnemers te waarborgen zijn
de namen in deze publicatie gefingeerd en staan zij niet herkenbaar op de foto’s.

Freek

Freek is 63 jaar, woont in Hilversum en werkte tot juni 2022 als Raadsadviseur voor
de gemeente Wijdemeren. Freek is een denker en met zijn brede blik kan hij zijn
dementie goed analyseren.

Freek wil meewerken aan onderzoeken zodat hij met zijn kennis en ervaring kan bij-
dragen aan vernieuwingen voor mensen met dementie. Freek heeft twee mantelzor-
gers: zijn zus en zijn zwager. Hij is druk bezig met alles wat er te regelen valt rond
zijn ziekte, met als belangrijkste punt een verhuizing. Zijn netwerkbegeleider onder-
steunt hem hierin, maar laat hem zoveel mogelijk zelf doen. Al snel werd duidelijk
dat de communicatie vanuit verschillende instanties erg complex en niet dementie-
vriendelijk is. Dit maakt het proces voor Freek een stuk vermoeiender. Verder is het
voor hem belangrijk interactie te houden met gelijkgestemden. Daarom zou hij zich
graag aansluiten bij een herensociéteit voor theoretisch opgeleiden.



Maarten

Maarten is 62 jaar en geboren en getogen in Hilversum. “Fysieke inspanning
geeft geestelijke ontspanning”is zijn motto. Zijn hele werkzame leven heeft hij
als marketingmanager gewerkt en hij heeft altijd fanatiek gesport. Sinds Maarten
twee jaar geleden de diagnose Alzheimer kreeg, is hij wetenschappelijke artikelen
gaan lezen en heeft hij zich verdiept in het belang van bewegen. Als hij niet als
vrijwilliger bij het Cruyff Court te vinden is, of aan het sporten is in de sport-
school, dan is hij wel aan het fietsen of wandelen met vrienden, familie of buren.

Maarten wil zo lang mogelijk zelfstandig blijven bewegen. Helaas merkt hij dat dit

in de sportschool moeilijk gaat omdat hij de apparaten niet altijd snapt. Maarten
kwam daarom met het idee om steekwoorden-kaarten met pictogrammen te
ontwerpen. Hij zoekt met zijn netwerkbegeleider en de sportschooleigenaar uit
hoe de kaarten het best ontworpen kunnen worden, zodat mensen met dementie
langer zelfstandig kunnen blijven sporten. De sportschooleigenaar kwam er in dit
proces achter dat er meer van hem nodig is dan het openstaan voor mensen met
dementie om ook echt inclusief te zijn op het gebied van dementie. Met zijn krach-
tige motto en zijn proactiviteit is Maarten een voorbeeld voor andere mensen met
dementie.



Els

Els is 94 jaar en woont in het Emtinckhof, een woonzorglocatie in Loosdrecht. Els
is graag van betekenis voor anderen. Vroeger leidde ze een jongensinternaat met
22 jongens tot zij hun middelbareschooldiploma haalden. Nu maakt ze graag knut-
selwerken voor anderen, variérend van schilderijen tot boekenleggers. Els heeft
zowel haar man als één van haar twee zoons verloren. Haar andere familie woont
ver weg. Hier belt ze regelmatig mee, maar door de afstand zien ze die weinig.

Els voelt zich eenzaam. Daarom is ze ook naar het Emtinckhof verhuisd. Het
brede aanbod aan activiteiten en het gezellige restaurant spraken haar aan.
Sinds de coronacrisis zijn veel activiteiten gestopt en heeft het restaurant haar
deuren gesloten. In de interactie met anderen die er nog wel is, voelt ze zich
vaak niet gezien. Ze mist het échte contact met anderen. Met haar netwerkbege-
leider onderzocht ze waar ze dit kon vinden. Sinds kort is ze gekoppeld aan een
vrijwilliger met wie ze dolgelukkig is omdat ze een wederkerige relatie voelt.

Ze neemt de vrijwilliger regelmatig mee uit lunchen.

Hans

Hans, 87 jaar, is opgegroeid in Amsterdam en woonde daarna jaren met zijn echt-
genote in Hilversum. Begin 2022 zijn ze samen verhuisd naar een verpleeghuis in
Kortenhoef. Hans heeft een technische opleiding gevolgd en was werkzaam als
filmdocent, waar hij het meeste genoot van de interactie tussen hem en zijn leer-
lingen.

Hans kan geen aansluiting vinden bij de dagbesteding waar hij tweemaal per week
te vinden is. Hij heeft zich altijd geinteresseerd in klassieke muziek, politiek en






geschiedenis, met name de Amerikaanse geschiedenis. Hans is leergierig en zou
graag met gelijkgestemden uitwisselen over deze interesses.

Voor de partner van Hans - als mantelzorger op leeftijd - is het erg zwaar om alle
ballen hoog te houden. Vooral bij het regelen van ondersteuning zoals vervoer.
Daarom wordt de netwerkbegeleider binnenkort de casemanager van Hans zodat
ze het stel intensiever kan ondersteunen.

“Als je het aan mij vraagt... dan wordt er in de
regio een societeit voor hogeropgeleiden opgezet
waar Hans naar toe kan. En wordt er vaker naar
het netwerk gekeken om te achterhalen waar
mantelzorgers ondersteuning in nodig hebben.
Dit kan bijvoorbeeld door inzet van Individuele
Begeleiding Thuis (IBT).”

Lena

Lena is 86 jaar en woont in Nederhorst den Berg. Ze is al ruim twintig jaar weduwe
en heeft drie zoons. Door de jaren heen zijn er veel sociale contacten weggevallen
en hierdoor voelt ze zich eenzaam. Lena heeft een brede belangstelling en is erg
muzikaal. Jarenlang heeft zij klarinet gespeeld. Helaas is dit niet meer mogelijk

door enkele tia's, maar ze laat zich niet zomaar uit het veld slaan. Ze leert nu een
blokfluit te bespelen. Lena wordt blij van muziek en zou het geweldig vinden om
zich bij een muziekgroep aan te sluiten.
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Lena is een uitgesproken en redelijk actieve vrouw. Desalniettemin vindt ze het
lastig om hulp te vragen en voelt ze zich al snel tot last. De wil om dingen te doen
is aanwezig maar het daadwerkelijk uitvoeren lukt soms niet. Daarom zou Lena
hierin ondersteuning vanuit haar netwerk kunnen gebruiken.

Met behulp van haar netwerkbegeleider had Lena een goed gesprek met twee van
haar zoons en worden er nu wat zaken opgestart om meer duidelijkheid te krijgen
in haar (gezondheids)proces, zodat zij ook een casemanager toegewezen kan
krijgen.

Freddy

Freddy is 86 jaar en woont al zestig jaar in Loosdrecht. Hij woont in verpleeghuis
de Beukenhof. Freddy is een echte familieman. Zijn kinderen en kleinkinderen zijn
ontzettend belangrijk. Daarnaast heeft hij goed contact met een familie die hij van
de kerk kent. Zij brengen en halen hem vaak naar en van plekken in de buurt.

De Beukenhof biedt veel activiteiten aan. Hier vindt Freddy echter geen aansluiting
en voelt zich daarom regelmatig eenzaam. Freddy is een bescheiden man die je niet
snel zal horen klagen. Toch zou hij heel graag iets vinden wat beter bij hem past en
daar ging hij dan ook met zijn netwerkbegeleider naar op zoek. Helaas blijkt dat hij
een forse financiéle bijdrage moet leveren voor activiteiten die aansluiten op zijn
interesses. Dit doet hij nu dan toch maar. Ook zijn ze in gesprek gegaan met de
Beukenhof om te bespreken wat zij kunnen veranderen om tegemoet te komen aan
de wensen van Freddy.

12



Tilly

Tilly is een sociale vrouw van in de tachtig die nog met plezier thuis woont. Voor-
alsnog is dit mogelijk omdat haar twee dochters de mantelzorg op zich nemen.
Tilly wandelt iedere dag, zwemt een keer per week en gaat naar de ontmoetgroep.
Een vervelend incident met een beroving van Tilly’s bankpasje speelt de hoofdrol
in de gesprekken met Tilly en haar dochters. Er is weinig vertrouwen vanuit de
dochters om onbekenden in te schakelen voor hulp. Tilly zou graag nog van alles
ondernemen en wat meer vrijheid ervaren. Dat wordt nu tegengehouden door het
wantrouwen van haar dochters.

De netwerkbegeleider ging samen met Tilly en haar dochters op zoek naar mensen
in het netwerk van Tilly die ze wel vertrouwen en iets kunnen betekenen. Dit zorgde
ervoor dat de dochters weer vanuit meer vertrouwen naar de zorg voor hun
moeder keken. Ook is er gekeken naar hoe de dochters zelf meer ondersteund
kunnen worden.

Jrochbo Ve J Inensen met demenctie
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DEEL 2:
ACTIEONDERZOEK

Context

Situatie Hilversum en Wijdemeren

Volgens cijfers van Alzheimer Nederland leven er zo'n 2.200 inwoners met dementie
in de gemeenten Hilversum en Wijdemeren. De verwachting is dat dit aantal in 2050
is toegenomen naar 4.000. Deze cijfers liggen boven het landelijk gemiddelde. En
uit onderzoek van 2021 blijkt dat de (over)belasting van mantelzorgers in de regio
Gooi ook hoger is dan het landelijke gemiddelde. Verder schetst het regiobeeld van
Zilveren Kruis dat er relatief veel moeilijk vervulbare vacatures zijn in verpleging,
verzorging en thuiszorg in vergelijking met de rest van het land (72% in de Gooi en
Vechtstreek, 55% landelijk). Hetzelfde rapport stelt dat er een groot tekort is aan
verpleegkundigen in de regio. Dit terwijl er een toename is van het aantal ouderen
met een zorgvraag zoals dementie.

De vraag neemt dus toe terwijl de capaciteit van degenen die deze vraag nu invullen,
mantelzorgers en zorgverleners, juist afneemt. Daarbij komt dat de vraag niet alleen
kwantitatief verandert, maar ook kwalitatief. Zo zijn sociaal isolement en eenzaam-
heid groot bij inwoners met dementie en hun mantelzorgers. Het is duidelijk dat er
een andere aanpak nodig is en dat een breder netwerk moet worden geactiveerd om
welzijn voor mensen met dementie te bevorderen en hen de nodige zorg en onder-
steuning te bieden.

Onderzoeksvraag

We weten dat het meer dan ooit aan ‘ons’ is: aan mensen met beginnende dementie,
hun mantelzorger(s), hun eigen netwerk, vrijwilligers, buurtbewoners, verenigingen
en welzijnsorganisaties om — als één sterke ploeg — de krachten te bundelen, begrip
te tonen en elkaar te ondersteunen.

Om te verkennen op welke wijze het bredere netwerk geactiveerd kan worden om
een rol van betekenis te spelen bij de invulling van een ‘zinvolle dag’ voor mensen
met dementie, heeft Kennisland een kleinschalig actieonderzoek opgezet. Zeven
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mensen met dementie en hun mantelzorgers - inwoners van Hilversum en Wij-
demeren - stonden centraal in het actieonderzoek (deelnemers). Een groep
professionele zorgbegeleiders, ervaringsdeskundigen en vrijwilligers (netwerk-
begeleiders) is vervolgens aan hen gekoppeld. Vanuit het perspectief van de
deelnemers zijn de netwerkbegeleiders zich gaan verdiepen in wat een zinvolle
daginvulling inhoudt en wat er in de weg staat om daar invulling aan te geven.

Methode

Al doende samen leren staat voorop bij actieonderzoek. We willen leren van alle
activiteiten die we uitvoeren en alle stappen die er gezet worden. En bovendien
willen we van elkaar leren. Daarom is een leerteam een belangrijk onderdeel van
onze aanpak. En met succes. Door uitwisseling in het leerteam zien we goed waar
belemmeringen zitten en hoe we die met elkaar kunnen opheffen. Ook ontdekken
we of datgene wat we doen zinvol is en kunnen we als dat nodig is bijsturen en
veranderen. Deze dynamische en inclusieve vorm van onderzoek combineert
onderzoeken, leren, experimenteren en veranderen. Zo geven we een aanzet voor
een nieuwe manier van werken in de regio Hilversum en Wijdemeren, gericht op:

« een lerende houding stimuleren bij alle betrokkenen;
+ domeinoverstijgend reflecteren en leren;

+ het oogsten van inzichten en lessen;

+ het bepalen van de vervolgaanpak.

Aanpak

Bij aanvang van de onderzoeksperiode hebben we een leerteam samengesteld,
bestaande uit tien netwerkbegeleiders (professionals, vrijwilligers en ervarings-
deskundigen). Zeven van hen werden gekoppeld aan iemand met dementie uit de
regio. De netwerkbegeleiders zijn allereerst in gesprek gegaan met de deelnemers
en hun mantelzorgers om vervolgens het netwerk te bevragen en te onderzoeken
hoe er invulling kan worden gegeven aan de wensen van de deelnemers.

Om de netwerkbegeleiders goed op weg te helpen, en om de groep als leerteam in
staat te stellen te reflecteren en te leren, hebben we een helder traject ontworpen
en die vertaald in een routekaart (zie afbeelding in Deel 4).

Voor elke gespreksronde kregen de netwerkbegeleiders een werkblad mee ter
ondersteuning van het gesprek en om relevante informatie uit het gesprek op te
slaan. Verder verzamelden de netwerkbegeleiders foto’s en afbeeldingen om de
persoonlijke verhalen visueel te ondersteunen. Tijdens leerteambijeenkomsten
werd uitgebreid stilgestaan bij de persoonlijke verhalen van alle deelnemers en
was er ruimte om de opbrengsten te analyseren en vervolgstappen te formuleren.

In deel 4 lees je meer over deze methode en vindt je de ondersteunende materialen
om zelf een leernetwerk op te zetten.
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DEEL 3:
LESSEN EN
AANBEVELINGEN

In totaal zijn zeven mensen met dementie betrokken in dit onderzoek. Dat is een
klein aantal. Een zinvolle daginvulling is erg persoonlijk en dat blijkt ook uit de diver-
siteit aan verhalen die zijn opgehaald. Toch zijn er duidelijke lessen te trekken die
verder gaan dan de individuele casussen. Lessen die niet zozeer iets zeggen over
wat een zinvolle daginvulling is, maar wat er nodig is om tot een zinvolle dagin-
vulling te komen. Vanuit de lokale gemeenschap, maar ook van de gemeenten en
van de professionele zorg om die gemeenschap te ondersteunen. De belangrijkste
lessen zetten we hierna uiteen, gevolgd door concrete aanbevelingen.

Les 1: Zie de mens(en)

Het meest opvallende wat naar voren kwam tijdens het onderzoek is dat het niet
of nauwelijks over dementie ging. Mensen met dementie willen gezien worden als
mens en niet als ziekte. Gezien worden als een mens met ervaring, talenten en
interesses. Ze willen, net als ieder ander, meedoen en ertoe doen. Zo vertelt een
deelnemer waarom hij zo geniet van zijn vrijwilligerswerk op de voetbalvereniging:

Helaas lukt dat ‘gewoon meedoen’ in de praktijk niet altijd. Mensen weten vaak niet
goed hoe ze om moeten gaan met dementie, hebben vooroordelen of zijn bang om
iets fout te doen. Hierdoor voelen mensen met dementie zich buitengesloten en
raken zij op afstand van het ‘normale leven'’. Een netwerkbegeleider:

Hoe wordt je als gemeenschap dementievriendelijk? Het begint ermee dat veel
meer mensen bekend raken met dementie en weten hoe ermee om te gaan. Door
organisaties als Alzheimer Nederland wordt dan ook flink geinvesteerd in publieks-
campagnes op TV en op scholen. We gaan steeds meer inzien dat dementie bij het
leven hoort en niet zozeer een probleem is dat alleen door de professionele zorg



https://www.alzheimer-nederland.nl/nieuws/nieuwe-campagne-voor-een-dementievriendelijke-samenleving-te-zien-op-tv
https://www.alzheimer-nederland.nl/nieuws/55-van-de-jongeren-weet-weinig-over-dementie-de-meeste-jongeren-willen-er-graag-meer-over

moet worden opgepakt. We kunnen allemaal extra moeite doen om mensen met
dementie actief te blijven betrekken. Dit geldt voor inwoners, maar ook voor publieke
organisaties, winkels, sportclubs en buurtinitiatieven.

Voorbeeld

Toen we aan een sportschooleigenaar vroegen of mensen met dementie er ook konden
sporten, antwoordde hij “natuurlijk!”. Maar dit maakt de sportschool nog niet dementie-
vriendelijk. Daar is meer voor nodig (zie het voorbeeld van Maarten).

Aanbevelingen

Blijf investeren in een dementievriendelijke samenleving:

+ Leeriedereen omgaan met dementie. Bijvoorbeeld door scholen, bedrijven
en publieke organisaties te verplichten om een training van samendementie-
vriendelijk.nl te volgen. Dit dient continu herhaald te blijven worden op ver-
schillende plekken in de samenleving, zoals scholen, bedrijven en publieke
organisaties.

+ Laat mensen ervaren hoe het is om dementie te hebben. Bijvoorbeeld door
de dementiebril of de dementie-simulator op toegankelijke openbare plekken
beschikbaar te stellen.

+ Stimuleer inwoners om zelf in actie te komen. Bijvoorbeeld door middel van
een campagne waarbij gevraagd wordt: Welke kleine stap kan jij maken om
iemand met dementie een zinvolle dag te bezorgen?

Voorbeeld

Els heeft elke vrijdag een geluksmoment. Haar tandarts bezorgt haar dan een bos
bloemen die in de praktijk hebben gestaan en anders na het weekend worden weg-
gegooid. Een klein gebaar met veel impact.

Les 2: Maak ruimte voor laagdrempelige ontmoeting

Dagbestedingsactiviteiten voor mensen met dementie worden veelal vanuit de
zorg georganiseerd. Dit is niet houdbaar en bovendien zal het dan altijd als zorg
blijven aanvoelen omdat alle aanwezigen ofwel zorgprofessional of zorgbehoe-
vende zijn. Gunnen we iemand met dementie niet juist een dag waarbij het even
niet om zorg en ziekte gaat?

De meeste deelnemers in dit onderzoek gaan wekelijks naar dagbesteding of
een ontmoet-groep. Hoewel de meeste deelnemers hier plezier uithalen, vindt
lang niet iedereen aansluiting. Voor mensen met dementie zijn thuiszorg en
maatwerkactiviteiten belangrijk, maar gemeenten organiseren, om kosten te
besparen, veel te algemene activiteiten voor hen. De deelnemers voelen zich
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vaak niet op hun plek bij dagbesteding en dagverzorging en halen er dan ook
geen voldoening uit. Hier kunnen gemeenten echt verschil maken en meer
maatwerk bieden. Gevarieerde, leuke en zinnige activiteiten die passen bij
wat iemand nog kan.

Een deelnemer over haar ervaring bij de dagbesteding:

Een select aantal activiteiten wordt vergoed, maar als jouw interesse buiten de
norm valt, wordt het aanbod niet vergoed en moet je een eigen bijdrage leveren.
Zo belanden veel mensen bij iets wat niet helemaal aansluit. Netwerkbegeleider:

Het klinkt als een utopie om in het huidige landschap voor elke persoon met
dementie een op maat gemaakte daginvulling te vinden. Maar het kan ook
anders. Namelijk door niet voor mensen met dementie een aanbod te creéren
maar met. En door uit te gaan van wederkerigheid. Hoe kan en wil de persoon
zelf van betekenis zijn? Voor veel mensen met beginnende dementie geldt dat
ze niet zozeer zorg nodig hebben, maar vooral eenzaam zijn en contact zoeken.
Dan is een paar activiteiten in de week niet genoeg. Netwerkbegeleider:

Het gaat er niet alleen om langer thuis te blijven, maar vooral om langer mee te
blijven doen. Als je altijd vrijwilliger was bij je eigen voetbalclub, waarom zou je
dan daarmee stoppen? Met steun en begrip uit je omgeving kun je daar nog best
lang mee doorgaan.

Aanbevelingen

+ Cocreéer buurtinitiatieven met inwoners uit die buurt (met en zonder zorg-
vraag). Neem een faciliterende rol in maar leg het eigenaarschap bij de
inwoners en laat hen zelf uitzoeken waar behoefte aan is. Betrek hierbij
kunstenaars en sociaal ontwerpers en durf te experimenteren.

+ Investeer in vervoer. Er bestaat al veel in de gemeenten Hilversum en Wijde-
meren maar de voornaamste reden waardoor inwoners niet bij de gewenste
dagactiviteit belanden is omdat ze er zelf niet heen kunnen en het regelen van
vervoer als een groot obstakel zien. Maak inwoners bewust van de opties en
maak het ook laagdrempelig om gebruik te maken van deze diensten.
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+ Creéer woonvormen die uitgaan van omkijken naar elkaar. Er zijn verschillende
goede voorbeelden waar mensen met een zorgvraag heen kunnen en nog
midden in de samenleving staan, bijvoorbeeld de meergeneratiewoningen
Knarrenhof en Samen en Anders.

Les 3: Blijf rollen in het netwerk herijken

Casemanagers, IBT'ers, huisartsen, praktijkondersteuners, vrijwilligers... Het

feit dat er allerlei soorten zorg zijn verdeeld over meerdere wetten, maakt het
ingewikkeld. Mensen met dementie en hun naasten hebben recht op casema-
nagement. De onafhankelijke casemanager helpt om de weg te vinden in wetten,
regels en zorgmogelijkheden. Vaak zien mensen door de bomen het bos niet
meer. Netwerkbegeleider:

Mensen met dementie en hun mantelzorgers geven aan vooral behoefte te hebben
aan een vast aanspreekpunt, en aan continuiteit. Is dit scala aan professionals
met elk een andere taak dan helpend? Bovendien wordt steeds duidelijker dat
we niet meer alles bij de zorg kunnen blijven beleggen. Het zou goed zijn als er
rondom mensen met dementie een soort persoonlijk buurtzorgteam ontstaat. Een
eigen netwerkje, met niet alleen professionals zoals de casemanager en huisarts,
maar ook familieleden en vrijwilligers. Een belangrijke rol is dan weggelegd voor
iemand die vroegtijdig de juiste verbindingen legt en aansluiting zoekt bij het
directe netwerk, initiatieven en vrijwilligers in de buurt.

Hierbij is het belangrijk dat mensen echt bij de hand worden genomen. Mantel-
zorgers raken snel overbelast. Ze hebben vaak zelf een druk leven naast de zorg
die ze moeten verlenen. Om dan ook nog de weg te vinden in het ingewikkelde
zorgsysteem is een hele opgave. De mantelzorger zou in dit stadium één vast
aanspreekpunt moeten hebben die de belangrijkste zaken in gang zet en de
mantelzorger in staat stelt goed met de situatie om te gaan.

Verder zijn vrijwilligers van grote waarde in de ondersteuning van mensen met
dementie. Helaas geldt ook hier, net als bij de dagbesteding, dat een goede match
cruciaal is, maar niet altijd vanzelfsprekend.

Voorbeeld

Els leeft helemaal op als vrijwilliger Erny langskomt. Bij haar voelt ze dat er oprechte
aandacht en interesse is. Ze neemt Erny af en toe mee uit lunchen. En dat laat Erny
graag toe want zij weet hoe belangrijk het is om vanuit wederkerigheid met elkaar
om te gaan.
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Aanbevelingen

« Breng verschillende typen professionals uit de zorg en het sociaal domein,
vrijwilligers, buurtinitiatieven en informele zorgverleners samen om met
elkaar het gesprek te voeren over een herverdeling van taken.

+ Verbind iemand meteen na de diagnose aan een individueel begeleider thuis
(IBT'er) die de eerste verbindingen legt zodat mantelzorger en persoon hand-
vatten hebben om zelf verder te gaan.

+ Investeer in de match met een vrijwilliger. Koppel ze bijvoorbeeld op gedeelde
interesses. Er zijn veel mensen die iets voor een ander willen doen maar sim-
pelweg niet weten hoe. Stuur bijvoorbeeld iedereen die met pensioen is een
oproep om actief te worden als vrijwilliger (maatje).

Les 4: Verbind en geef overzicht

Niet alleen in de professionele zorg, maar ook in de ondersteunende netwerken
en informatievoorziening blijkt het landschap enorm versnipperd te zijn. Zo zijn er
Alzheimer Nederland (met daaronder dementie.nl en samendementievriendelijk.nl)
en Netwerk Dementie Nederland (met regionale afdelingen). Vervolgens organise-
ren gemeenten de informatie over zorg en activiteiten voor inwoners op hun eigen
manier: Wijdemeren doet het bijvoorbeeld net anders dan Hilversum. Voor mantel-
zorgers geldt hetzelfde, er is een keur aan sites en online netwerken. Alles bij elkaar
kan ons bureaucratische stelsel en de bijbehorende informatievoorziening overwel-
digend en verwarrend zijn. Netwerkbegeleider:

Voorbeeld

Eén van de netwerkbegeleiders vertelt hoe haar deelnemer veel gedoe ervaart met ver-

voer naar en van het ontmoetingscentrum in Wijdemeren. Het is een eind weg van haar
woning in Hilversum. Een andere netwerkbegeleider weet dat er ook ontmoetingscentra
zijn in Hilversum. Kennelijk is deze informatie niet goed vindbaar.

Het is onvoldoende om de informatie digitaal op een plek te verzamelen. Veel
online handelingen om hulp te regelen worden als ingewikkeld ervaren (inloggen,
account aanmaken, DigiD, etc.). Deelnemers geven aan niet een stappenplan te
willen ontvangen, maar op zoek te zijn naar iemand die hen bij de hand neemt en
zaken regelt. Nog het meeste verlangen deelnemers en netwerkbegeleiders naar
een plek in de buurt waar je goed terecht kunt met vragen en snel wordt geholpen.

Er wordt veel gediscussieerd over wiens taak het nu precies is maar de opgave is
niet zo heel complex: op welke manier kunnen we mensen met dementie en hun
naasten in onze directe omgeving nu het beste informeren om belangrijke zaken
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te regelen en ondersteunen om aansluiting te houden bij de buurt en gemeente?
Benader het vraagstuk als een ontwerpopgave, ook over de grenzen van de
gemeenten heen. Het kan echt toegankelijker.

Aanbevelingen

+ Creéer één plek in de gemeente waar mensen op een laagdrempelige manier
naartoe kunnen om informatie over de zorg en ondersteuning rond dementie
te ontvangen. Een plek waar overzicht wordt gegeven in de mogelijkheden
en waar de persoon met dementie en diens mantelzorger ook al gelijk aan
de hand worden genomen om de eerste stappen te zetten. Zorg ervoor dat
iedereen weet dat deze plek bestaat.

+ Creéer ook één online omgeving met een overzicht van alle dagactiviteiten
en hulpvoorzieningen in de regio en update deze regelmatig. Zodat hulpver-
leners, maar ook mensen met dementie en hun mantelzorgers altijd op de
hoogte zijn van wat er mogelijk is.

Les 5: Maak ruimte voor leerteams

In de dagelijkse zorg bij thuiswonende mensen met dementie worden de vraag-
stukken steeds veelomvattender. Professionals krijgen vragen op zich af die over
meerdere levensdomeinen gaan. Dit vraagt afstemming met de zorgvrager, de
naasten en met professionals van verschillende disciplines.

Door de verschillende betrokkenen samen te brengen in een leerteam ontstaat er
ruimte om kennis te delen en uit te wisselen. Ook ontstaat er zicht op hoe dingen
anders georganiseerd kunnen worden en kunnen nieuwe structuren ontstaan. In
een leerteam kun je samen ingaan op ‘wat je doet’ en ‘hoe je je werk doet.” Je kijkt
bij elkaar in de keuken, leert daarvan en helpt elkaar.

Dit gaat natuurlijk niet vanzelf, en vraagt om enige codrdinatie en regie en de vraag
is wie deze rol het beste kan oppakken. In het volgende deel hebben we alles op
een rij gezet om zelf een leernetwerk op te zetten.
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DEEL 4:
ZELF AAN DE SLAG

Werken met leerteams

Een leerteam is een groep die bestaat uit personen (professionals en vrijwilligers)
die vanuit een gemeenschappelijk belang of een gedeelde passie ervaring, infor-
matie en kennis deelt, met als doel een gezamenlijke ambitie te realiseren. Het

is een middel dat helpt om de saamhorigheid en de samenwerking rondom een
vraagstuk te verbeteren. Met een leerteam heb je de intentie om voor langere tijd
aan een vraagstuk te werken als je nog niet precies weet hoe je de ambitie kunt
realiseren. Binnen de groep wissel je over een langere periode kennis uit, om zo
tot nieuwe inzichten te komen. De groepsleden bouwen zo ook vertrouwen op en
kan elkaar ondersteunen en bijstaan.

Een lerend netwerk is niet voor elk vraagstuk de meest passende werkwijze. Als je
doel bijvoorbeeld is om elkaar te inspireren en te ontmoeten, kies je voor een minder
intensieve vorm zoals een studiemiddag. Of als je doel is om professionals nieuwe
ideeén te laten opdoen of hun expertise te vergroten, kies dan voor een workshop.
Daarnaast variéren leerteams in intensiteit en doel. Het is daarom belangrijk eerst
het doel vast te stellen en daar vervolgens een passende vorm bij te kiezen. Stel
elkaar daarvoor onderstaande vragen:

+ Kan het vraagstuk op een simpele manier worden opgelost of is een lerende
benadering passend en waarom?

+ Is er voldoende draagvlak voor een lerende benadering?

+  Voelen alle samenwerkingspartners zich in gelijke mate betrokken bij de
opgave?

«  Welke kennis in het netwerk is nodig?

+  Welke kennis daarvan is aanwezig bij een van de samenwerkingspartners?

+ Waar kan de ontbrekende kennis worden opgedaan?

Samenstelling leerteam

Alles staat of valt natuurlijk met de mensen die je betrekt. Voor het actieonderzoek
hebben we een kleine groep zeer betrokken en beviogen mensen bij elkaar gebracht
die allen zeer direct betrokken zijn bij de zorg voor mensen met dementie. In zo'n
groep ontstaat snel vertrouwen en worden zeer waardevolle inzichten gedeeld. Ook
is er veel ruimte om te leren, tips uit te wisselen en elkaar te helpen. Onze groep
bestaat uit de volgende mensen uit de regio:



+ Netwerkbegeleiders (professionals of vrijwilligers)
+ Ervaringsdeskundigen (mantelzorgers)

Routekaart en reisgids

Deelnemers (inwoners met beginnende dementie) en hun mantelzorgers

Als de juiste groep eenmaal is geworven en bij elkaar gebracht, dan is het belangrijk
de doelstellingen en informatie goed over te brengen en een proces te organiseren
dat verbindend en domeinoverstijgend werkt. ledereen brengt zijn of haar expertise
in en draagt bij aan een gedeelde opgave. Voor dit doel hebben we een reisgids

samengesteld met een routekaart.

Download hier de reisgids

Gespreksronde 1:
persoon met dementie
(en mantelzorger)

Gespreksronde 3:
met instanties/

3 buurtinitiatieven/

% mogelijkmakers
Startbijeenkomst Bijeenkomst o
leerteam: leerteam Bijeenkomst
kennismaking Bijeenkomst leerteam
en training leerteam
gespreksvoering

Gespreksronde 2:

directe omgeving/
sociale netwerk:
wat kan het directe
netwerk hierin
betekenen?

Slotbijeenkomst/
eindpresentatie:
delen verhalen,
inzichten en
aanbevelingen
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Gespreksbladen

De netwerkbegeleiders voerden in een aantal rondes gesprekken met mensen met
dementie, hun naasten en het netwerk. Voor dit ‘veldwerk’ hebben we gespreks-
bladen ontworpen aan de hand van bestaande methodieken:

werkblad 1
« werkblad 2
werkblad 3

De bladen zijn makkelijk te downloaden en te printen. Ze werken ondersteunend
voor netwerkbegeleiders in de gesprekken die ze moeten voeren om een zinvolle
daginvulling te realiseren voor iemand met dementie.

Leerteambijeenkomsten

De vier leerteambijeenkomsten organiseerden we op een mooie locatie - de
Moestuin van Jagtlust - waar ook regelmatig mensen met dementie komen om
mee te helpen in de moestuin. Voor iedere sessie maakten we een draaiboek
met veel ruimte voor de verhalen en ervaringen van de netwerkbegeleiders bij
hun ontmoetingen en gesprekken. Ook is veel aandacht besteed aan het voeren
van een goed gesprek. Hoe ga je bijvoorbeeld om met verward gedrag? Of hoe
ga je ermee om als iemand afdwaalt? Ook is met behulp van verschillende werk-
vormen - 0.a. Open Space - veel uitgewisseld en als collectief nagedacht over de
vragen of knelpunten die opkwamen.

In een publieke netwerkbijeenkomst delen we de inzichten en ervaringen met het
bredere netwerk in de regio. Het moet anders en wij hebben laten zien hoe dat zou
kunnen. Het zou mooi zijn om het leerteam van netwerkbegeleiders dat voor ons
onderzoek bijeen is gebracht te blijven faciliteren en te kijken of de groep zich kan
uitbreiden. We hebben elkaar nodig om te blijven zorgen voor elkaar.
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Over Kennisland

Kennisland zet zich al meer dan twintig jaar onafhankelijk en onvermoeibaar in voor
een open, lerende, inclusieve en duurzame samenleving: een kennissamenleving.
We bouwen aan een samenleving waarin maatschappelijke systemen mensen
ondersteunen in plaats van tegenwerken. We experimenteren in de praktijk samen
met de betrokkenen om tot toekomstbestendige, positieve verandering te komen
waar de hele samenleving van profiteert. We gaan daarbij uit van de kennis en
ervaring van mensen die het dichtst op het vraagstuk zitten, zoals leraren, verpleeg-
kundigen en bewoners, maar ook beleidsmakers, bestuurders en wetenschappers.
Zo brengen we de wereld waarin mensen leven en de wereld van systemen bij elkaar
en maken we van ‘doelgroepen’ weer mensen. Onze ambitie is om kennis, ervaring
en beleid samen te brengen en zo tot duurzame maatschappelijke vooruitgang te
komen.

Lees meer over hoe wij werken aan maatschappelijke vooruitgang

KENNISLAND
Samen vernieuwen.
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