Samenvatting

Kansen voor een inloophuis voor mensen met dementie
en hun familie- en vriendenkring in Amsterdam
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Zuiderkerkgroep Amsterdam







Voorwoord

Voor u ligt de samenvatting van het haalbaarheidsonderzoek ten behoeve van een dementiecentrum in
Amsterdam naar voorbeeld van een dergelijk centrum in Odense, de op drie na grootste stad van Denemarken.
Dit haalbaarheidsonderzoek is uitgevoerd in opdracht van de Zuiderkerkgroep en gefinancierd door de
Gemeente Amsterdam en Agis Zorgverzekeringen. De Zuiderkerkgroep bestaat uit leden die allen op een of
andere manier betrokken zijn bij de problematiek rondom dementie.

De leden zijn er zich van bewust dat er een groot aantal voorzieningen bestaat voor mensen met dementie,
maar dat er in veel gevallen letterlijk en figuurlijk een drempel bestaat om gebruik te maken van deze voorzie-
ningen. Daarnaast ontbreekt het de hulpverleners vaak aan kennis wat betreft het hulp- en ondersteuningsaan-
bod. Verder is het algemene beeld dat mensen hebben van dementie behoorlijk negatief. Dikwijls komt men
niet verder dan het voorbeeld van een hoog bejaard iemand die wegkwijnt in een verpleeghuis. Dat beeld
behoeft bijstelling. De wetenschap heeft niet stil gestaan en steeds vaker wordt in een vroeg stadium van de
ziekte de diagnose dementie gesteld. Op het oog hebben we het dan over mensen als u en ik maar wel mensen
die lijden aan dementie. De huidige voorzieningen sluiten niet of nauwelijks aan bij deze groep.

De Zuiderkerkgroep heeft nagedacht hoe de positie van mensen met dementie verbeterd kan worden.
Uiteindelijk kwamen we terecht bij het hierboven genoemde “Radgivnings-og kontaktcentret for demensramte
og parorende” in Odense Denemarken. We zijn daar ook te gast geweest, en de ontvangst was hartverwar-
mend. De indruk die mij het meeste is bijgebleven is het korte gesprek met een van de gebruikers van het cen-
trum. Hij vertelde dat nadat was vastgesteld dat hij Alzheimer had, het voelde of zijn leven een einde had
genomen. Het initiatiefverlies was een symptoom dat door zijn vrouw moeilijk te aanvaarden was. Op sterke
aandrang van zijn vrouw werd hij actief binnen het dementiecentrum. Voor hem voelde het feit dat hij partici-
peerde binnen het centrum alsof hij als het ware zijn leven had teruggekregen. Zijn verhaal was niet sentimen-
teel maar het ontroerde en inspireerde wel.

Wij zijn geinspireerd geraakt door wat wij in Odense gezien en meegemaakt hebben, en willen ons ten volle
inzetten voor een dementiecentrum in Amsterdam. Deze inspiratie wil ik graag op u als lezer overbrengen.

Ons doel is een multifunctioneel centrum, dat voor een groot deel gedragen zal worden door mensen met
dementie en hun naasten en dat de drempel naar bestaande (reguliere) voorzieningen zal verlagen. Kortom, een
centrum dat een enorme bijdrage zal leveren aan de emancipatie van mensen met dementie en aan het verbe-
teren van hun kwaliteit van leven.

Graag wil ik u uitnodigen om dit initiatief samen met ons tot een succes te maken.
Mede namens de Zuiderkerkgroep,

Angelien Horn
Lid Zuiderkerkgroep en bestuurslid van Alzheimer Nederland afdeling Amsterdam
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1 Vraagstelling van Zuiderkerkgroep

Een aantal organisaties is het afgelopen jaar, met de steun van de gemeente Amsterdam en Agis Zorg-
verzekeringen, bijeen gekomen om wegen te bedenken voor een betere ondersteuning en informatie-
voorziening aan mensen met dementie. Deze “Zuiderkerkgroep”! heeft zich de opdracht gesteld om

de haalbaarheid en opzet van een inloophuis voor mensen met dementie en hun mantelzorgers in
Amsterdam te onderzoeken. Bureau Ruimte voor zorg heeft de opdracht uitgevoerd. Het resultaat is het
plan “Tussen deur en drempel — kansen voor een inloophuis voor mensen met dementie en hun familie-
en vriendenkring in Amsterdam”.

2 Probleemanalyse

De behoefte aan een inloopcentrum voor mensen met dementie is gebaseerd op het gegeven dat alle
professionele hulp bij elkaar niet in staat is om een wezenlijk probleem in het leven van dementerenden en
hun familie op te lossen: de uitzichtloosheid die de betrokkenen ervaren.

Het probleem valt uiteen in enkele delen. Het eerste probleem is het informatietekort. Daar wordt in allerlei
berichten en rapportages veel op gewezen. Zie bijvoorbeeld het Landelijk Dementieprogramma. Maar eigenlijk
zet de terminologie ons op het verkeerde been. Er is geen tekort aan informatie. Er is eerder een teveel aan
informatie: folders, websites, documentaires, boeken, etc. Professionals, organisaties en instanties dragen
allemaal hun steentje bij om informatie over dementie te verspreiden. Deze informatie is overal te vinden.
Maar desondanks krijgen de betrokkenen geen precies antwoord op hin vragen. Informatie leidt niet per se
tot het gewenste inzicht. De verschillende informatiebronnen belichten meestal een deel van het onderwerp.
Organisaties belichten het onderwerp vanuit hun eigen perspectief. De situatie is gewoonweg complex en
veranderlijk. De betrokkenen missen daardoor het overzicht en twijfelen eraan of zij het allemaal goed
begrepen hebben.

Mensen met dementie en hun familie gaan de waarheid vaak uit de weg. Als dementie zich aandient, kan men
het heel goed ontkennen. In het begin is er ook niet veel aan de hand. Verergert de situatie, dan zullen veel,
vooral ouderen, het probleem verbergen, ook voor zichzelf. Professionals zijn bekend met dit verschijnsel,

het verbergen van de problemen achter de voordeur. Het vervelende is dat hulp daardoor pas in een heel

laat stadium wordt ingeroepen, vaak zo laat, dat er hals over kop opvang moet worden geregeld voor de
dementerende en soms ook de overspannen partner. Deze crisissituaties kunnen voorkomen worden door een
betere en vroegere herkenning en erkenning van de problemen. Dementie zou veel minder een taboe moeten
zijn, veel meer een bespreekbaar probleem, waarvoor mensen bereid zijn om snel naar de dokter te gaan.
Wat dementie nodig heeft, is een soort van “coming out”. Dit is het tweede probleem: het maatschappelijk
taboe rond dementie.

Het gebrek aan acceptatie van dementie is niet verwonderlijk. Als iemand wel in een vroeg stadium naar de
huisarts stapt, en zijn of haar probleem wordt herkend als een vorm van dementie, dan volgt immers een grote
stilte. Er is weinig dat de medische wetenschap kan doen. En zorg is in het begin niet of nauwelijks nodig.

Dus man en vrouw komen thuis met de wetenschap dat één van hen dement wordt en .. verder niets.

Het probleem hier is het gebrek aan perspectief. Vanaf nu kan het aftellen beginnen. En is er nog iets waar
men zich aan kan optrekken? De baan valt weg, de sociale omgeving valt uiteen, bezigheden worden lastig

of onmogelijk, uit huis gaan wordt problematisch. Is er nog uitzicht op iets zinvols en waardevols? Dat is het
derde probleem, het gebrek aan perspectief. Tussen deur en drempel zitten soms jaren van leegte.

1 Alzheimer Centrum VU, Alzheimer Nederland afdeling Amsterdam, AMC, Agis, Gemeente Amsterdam, Antaris.
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3 Naar een oplossing: inloopcentrum

Het ontbreken van informatie en inzicht, het wegstoppen van de problemen, het gebrek aan perspectief, dat
zijn drie knelpunten waar veel betrokkenen, alle professionele hulp ten spijt, tegenaan lopen.

Een centrum dat in een ongedwongen en informele sfeer advies en ondersteuning biedt aan de betrokkenen,
kan daar iets aan veranderen. In Nederland is een inloophuis voor mensen met dementie niet te vinden. Wel
voor andere doelgroepen, zoals (ex-) kankerpatiénten. In Denemarken is een inloophuis voor dementerenden
wel te vinden. In Odense is een aantal jaar geleden zo'n inloophuis opgezet, een initiatief van de Alzheimer
Stichting en de lokale overheid.

Een inloopcentrum voor mensen met dementie en hun mantelzorgers, met de doelstellingen zoals hierboven
genoemd, gedijt het beste wanneer het steunt op de inbreng van de betrokkenen zelf. Het wordt daarom een
informeel centrum, los van de formele zorgketen en los van formele regelingen. Dat is lastiger te organiseren

en wellicht kwetsbaarder, maar het heeft een grote meerwaarde: de kracht van zelf doen, het ontsnappen aan
formele bureaucratische mechanismen. Professionele ondersteuning is ook nodig, voor de continuiteit, en maakt
deel uit van de opzet.

4 Odense, een inloopcentrum in Denemarken

Het “Radgivnings- og kontaktcentret for demensramte og pargrende” (advies- en contactcentrum voor
mensen met dementie en hun familie) in Odense is een inloophuis dat vijf dagen per week, en soms ook in het
weekend, open is. ledereen kan gewoon binnenlopen, er is altijd iemand die kan luisteren of helpen informatie
te zoeken in de bibliotheek. Overdag vinden allerlei activiteiten plaats. Deze worden georganiseerd door
vrijwilligers. De vrijwilligers zijn de mensen met dementie zelf en hun mantelzorgers. Zij bedenken, vaak vanuit
hun eigen behoefte, activiteiten. De betaalde coérdinator helpt de activiteiten te organiseren. De activiteiten
lopen uiteen van samen lunchen, sporten, creatieve bezigheden tot en met lezingen en gespreksgroepen.
Zelfs is er een "dementieschool” waarbij de dementerenden zelf met een reizend programma professionele
organisaties in het land langsgaan om uit te leggen wat het betekent dement te zijn.

Het centrum wordt voor ongeveer de helft betaald door de gemeente Odense. De gemeentelijke bijdrage

dekt de kosten van de codérdinator plus de huisvesting. De andere helft wordt door de participanten bijeen-
gebracht door fondsen te werven. Opvallend aan het centrum is dat de participanten vooral kracht ontlenen

aan elkaar. De professionele dimensie bestaat uit slechts één betaalde kracht, maar wel één met een cruciale rol.
Vrijwel al het werk wordt gedaan door vrijwilligers, en ook de activiteiten worden geboren uit de ideeén en
wensen van deze vrijwillligers. Vrijwilligers en gebruikers zijn één en dezelfde groep, en vormen samen de
participanten. Vrijwilliger zijn, is dus gebruiker zijn. ledere participant kan in meer of mindere mate vrijwilliger
zijn, naar eigen inzicht.

Het effect van de aanpak van het centrum in Odense is dat de betrokkenen nieuwe doelen voor zichzelf
kunnen ontdekken en min of meer hun situatie leren accepteren. We spreken dan vaak over empowerment
en emancipatie voor de betrokkenen.

Het aanbod van het centrum ontstaat uit de vraag. De participanten creéren zelf hun zinvolle activiteit.

ledereen met een goed idee is welkom. Hier is de nuance in de rol van de leider goed zichtbaar: zij is niet
degeen die activiteiten bedenkt en start, maar degeen die de participanten helpt hun ideeén te concretiseren,
terughoudend in het overnemen van taken, actief in het creéren van de goede randvoorwaarden, ruimte gevend
aan alle initiatieven.

Het centrum heeft nadrukkelijk een betekenis voor de mantelzorgers, veel meer dan andere voorzieningen die
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toch vooral inspelen op de behoeften van de dementerenden zelf. Mantelzorgers van mensen met dementie
zijn veelal ouder en kwetsbaarder dan mantelzorgers van andere groeperingen met chronische ziekten.
Geinvesteerd wordt juist in deze groep mantelzorgers, die vaak zwaar belast is met de zorg voor de
dementerende partner of relatie.

Het inloopcentrum in Odense functioneert heel goed voor deze doelgroep, merendeels mensen met beginnen-
de dementie. De mantelzorgers blijven vaak nog lang verbonden aan het centrum. Een inloopcentrum lijkt de
betrokkenen weer perspectief te bieden.

5 Amsterdam versus Odense

Nederland is Denemarken niet. Het bestel hier is anders. Maar de mensen in Odense zijn niet anders dan die
in Amsterdam. Dementie betekent daar net zo goed als hier veel vragen en weinig antwoorden. Het inloop-
centrum vervult in Odense een nuttige rol, en kan dat naar verwachting in Amsterdam ook vervullen.

Het succes staat of valt met een enthousiaste ploeg die het initiatief voor het centrum trekt, en vooral met
een actieve groep betrokkenen die zich het centrum eigen gaat

6 Doelstellingen voor het Amsterdams
inloopcentrum

De doelstellingen voor een Amsterdams inloopcentrum zijn dan ook:

Empowerment:

lever een bijdrage aan de maatschappelijke acceptatie van dementie, door te laten zien dat mensen met
dementie niet buiten de maatschappij staan en dat een nuttig en zinvol leven niet abrupt hoeft op te houden.
Beweeg mensen met dementie en hun familie er toe zo vroeg mogelijk de situatie te herkennen en erkennen
en daarmee de geest rijp te maken voor een hernieuwde invulling van het leven. Betrek mensen actief bij het
centrum.

Perspectief:
bied de betrokkenen ondersteuning, vanuit een niet-medische benadering, zo veel mogelijk voor en door de
betrokkenen zelf, in een sfeer waarin men zichniet hoeft te schamen voor de eigen handicap. Creéer
mogelijkheden om je nuttig te maken en daar voldoening uit te putten. Te denken valt aan:

open inloop;

het draaiend houden van het centrum;

organiseren van gespreksgroepen, lezingen, cursussen etc.;

training van en voorlichting aan professionals;

sportieve en creatieve activiteiten;

bijhouden van informatie en de sociale kaart van Amsterdam.

Inzicht:

bied de betrokkenen relevantie informatie. Maak daartoe gebruik van informatiebronnen en sociale kaarten
die elders reeds ontwikkeld worden (in Amsterdam zal naar verwachting de komende jaren flinke voortgang
worden geboekt).
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7 Doelstellingen voor het Amsterdams
inloopcentrum

Doelgroep:

alle mensen met dementie en hun mantelzorgers zijn welkom in het inloopcentrum. Het onderscheid tussen
bezoekers en vrijwilligers is niet scherp. Meewerken is meedoen is meeprofiteren. We spreken daarom van
participanten in plaats van cliénten.

Opzet:

het centrum is niet professioneel, maar informeel van opzet. Dit is geen zwart-wit keuze. Een informele opzet
geeft meer armslag voor eigen initiatief, en voorkomt de noodzaak “productie” te moeten verantwoorden.
Bekostiging: het centrum zal een beroep doen op de gemeente Amsterdam en Agis voor een startsubsidie en
een structurele subsidie. De overige middelen verwerft het centrum via fondsen (dekking van de aanloopkosten)
en sponsoren (lopende kosten).

Professionele aansturing:
de coérdinatie van het centrum zal worden uitgevoerd door een betaalde beroepskracht. Aangezien het
centrum vooral drijft op de participanten - zelfsturing — is de rol van de coérdinator ook vooral faciliterend.

Bestuur:
het bestuur bestaat uit mensen die een band hebben met Amsterdam en met
het onderwerp.

Comité van aanbeveling:
bekende Nederlanders met een hart voor het inloopcentrum in wording.

Ambassadeur:
bekende Nederlander die bereid is het gezicht te zijn van het initiatief.

Huisvesting en locatie:
de huisvesting hoeft niet groot te zijn, maar moet wel goed bereikbaar zijn, voor een belangrijk deel van de
inwoners van Amsterdam.

Stappenplan:
met het doel om in 2007 een flinke stap te maken op weg naar het inloopcentrum, is een stappenplan
opgesteld.

Begroting:

het stappenplan voorziet in de aanvraag van startsubsidie bij diverse fondsen. De behoefte aan financiéle mid-
delen is vastgelegd in een investerings- en exploitatiebegroting

foto's zijn genomen in Odense, het inloopcentrum voor mensen met dementie

Vooraanzicht van het centrum, gelegen tussen enkele winkels De weekagenda: dagelijks zijn er meerdere activiteiten
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8 Stappenplan voor 2007

Om van idee naar centrum te komen, is een stappenplan plus een begroting uitgewerkt.
Het stappenplan is opgedeeld in drie fases:

1 Initiatieffase: Oprichting stichting;

Aantrekken startkapitaal;

Aantrekken van menselijk kapitaal, verkrijgen van draagvlak;
Opstellen bedrijfsplan;

Go / no go beslissing.

2 Implementatiefase: Werkgroepen voor beleid en communicatie, werving van toekomstige
participanten, activiteitenplan, informatievoorziening en voorlichting,
huisvesting/inrichting/ICT, aantrekken coérdinator, financiering en
fondsenwerving;

Eindverslag werkgroepen;
Go / no go op basis van de criteria: zijn de kosten gedekt? Is
het menselijk kapitaal aanwezig? Is de codrdinator beschikbaar?

Is de huisvesting beschikbaar? Is er een communicatieplan?;

In dienst nemen codrdinator.

3 Startfase: Publiciteit;
Betrekken huisvesting;
Start activiteiten;

Wisseling van bestuurders (de rol van het bestuur verandert,
nu het inloopcentrum op eigen kracht verder kan).

De planning gaat uit van de opening van het inloopcentrum in het najaar van 2007.

In de keuken bereiden de participanten tussen de middag hun maaltijd De ontmoetingsruimte is bescheiden maar praktisch
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9 Zuiderkerkgroep

De initiatiefgroep voor het Amsterdamse inloophuis heeft zich vernoemd naar de Zuiderkerk, waar de
eerste ontmoetingen plaatsvonden en ideeén ontstonden. De leden van de Zuiderkerkgroep zijn, behalve
vertegenwoordigers van hun organisaties, vooral ook zeer betrokken individuen. De volgende personen
maken deel uit van de Zuiderkerkgroep:

Freek Gillissen (Alzheimer Centrum VU)

Angelien Horn (Alzheimer Nederland, Afdeling Amsterdam)

Tineke van der Kruk (AMC)

Marleen van der Mast (Agis Zorgverzekeringen)

Coby van Middelkoop (Gemeente Amsterdam, Dienst Wonen)
Marian Smits (AMC)

Welmoet Spreij (Gemeente Amsterdam, Dienst Zorg en Samenleven)
Cees van der Togt (Antaris / OsiraGroep)

Iris Westerterp (Gemeente Amsterdam, Dienst Wonen)

Gerald Zwiggelaar (Agis Zorgverzekeringen)

Colofon
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