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INLEIDING

Een groep enthousiaste professionals en vrijwilligers in Amsterdam heeft, met de steun
van de gemeente Amsterdam en Agis Zorgverzekeringen, het plan opgevat om te onder-
zoeken of een informatie-, advies- en steuncentrum voor mensen met dementie en hun
mantelzorgers in Amsterdam kans van slagen heeft. Deze Zuiderkerkgroep! put inspiratie
uit de problemen die zich in de dagelijkse praktijk rondom de zorg voor dementerenden
en hun mantelzorgers voordoen, en uit een bestaand voorbeeld in Denemarken, de stad
Odense.

In het najaar van 2006 is de Zuiderkerk op bezoek gegaan in Odense, en trof daar een
levendig inloopcentrum aan voor mensen met dementie en hun mantelzorgers. Het beeld
dat men voor ogen heeft voor Amsterdam is geen fantasie, maar werkelijkheid.

Maar hoe vertaal je zo’'n Deens initiatief vervolgens naar de Nederlandse situatie? Deze
notitie is daarvoor bedoeld. De notitie analyseert de leemte in het aanbod die ervaren
wordt in Amsterdam, verheldert het idee voor een inloopcentrum, vertaalt het naar de
Amsterdamse situatie en concretiseert het in een plan van aanpak.

Het plan ligt klaar. De uitwerking kan starten!

t Alzheimer Centrum VU, Alzheimer Nederland afdeling Amsterdam, AMC, Agis, Gemeente Amsterdam, Antaris.

Zie ook de bijlage “Zuiderkerkgroep”.
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1 WAT SCHORT ER AAN?

We weten dat dementie een gezondheidsprobleem is dat hand over hand toeneemt. Dat
heeft alles te maken met de vergrijzing. De ziekte van Alzheimer en andere vormen van
geheugenaandoeningen - deftig uitgedrukt: progressieve afname van de cognitieve
functies ten gevolge van beschadiging of ziekte van de hersenen - komen vooral voor bij
hoogbejaarde mensen. Deze groep zal de komende decennia in aantal toenemen. Dat
verklaart de sterke groei van dementie.

We weten aan de andere kant nog maar bitter weinig over de behandelingsmogelijkhe-
den van dementie. Ondanks veel onderzoek kunnen we niet anders dan vaststellen dat
dementie in de meeste gevallen een onomkeerbaar ziekteproces is.

Wat gebeurt er als iemand dementie heeft? Het beeld is van persoon tot persoon zeer
verschillend, maar de algemene lijn is dat de geheugenfuncties min of meer geleidelijk
afnemen. Daardoor kan de persoon die aan de ziekte lijdt gebeurtenissen niet meer goed
onthouden, situaties niet meer goed doorzien, de betekenis van wat er in de omgeving
gebeurt niet meer duiden. Zo iemand zit niet meer lekker in zijn vel en wordt geremd in
de omgang met andere mensen en zichzelf. Naarmate de ziekte voortschrijdt verliest een
dementerende zijn persoonlijkheid voor een deel, raken initiatieven opgedroogd en ook
lichamelijke functies gaan achteruit. Meestal overlijden dementerenden aan complicaties,
aan algehele verzwakking.

In de film ‘Benjamin en de Anderen’ (www.benjaminendeanderen.nl) zijn mensen te zien
die dementie hebben. Het zijn mensen net als u en ik, eigenlijk met dezelfde gevoelens
en verwachtingen. Dement zijn betekent kennelijk niet dat je van de ene op de andere
dag ziek in bed ligt. Doktoren en pillen kunnen weinig uitrichten, operaties zijn niet mo-
gelijk. Het leven gaat door, zo goed en zo kwaad als het gaat.

En daar zit hem vooral de pijn bij dementerenden en de mensen in hun familie- en ken-
nissenkring: het dagelijkse leven zit vol kleine en grote, praktische en emotionele pro-
blemen. Daar schort iets aan.

1.1 BEHOEFTE AAN ONDERSTEUNING EN INFORMATIE

Het leven van mensen met dementie en zij die nauw met hen optrekken — mantelzor-
gers — gaat inderdaad niet over rozen. Dat begint al bij de acceptatie en het begrip van
de situatie. Als men al weet dat er sprake is van dementie, dan is daar voor uit durven
komen vers twee. Door de aandoening voldoet men niet meer aan de vereisten voor een
werkkring en de sociale verwachtingen van de omgeving, dus het verborgen houden van
de ziekte is een logische reactie: “er is niets aan de hand” is al te vaak het signaal. En
hopen dat het bezoek van die middag op een voor iedereen prettige wijze verloopt. Heel
herkenbaar is dat echtparen het leed en onvermogen op een gegeven moment gaan ver-
stoppen achter de voordeur. Uiteindelijk is dit niet vol te houden en leidt het tot nog
grotere problemen, vaak slecht zichtbaar voor de omgeving.

Er komt een moment waarop de situatie onhoudbaar wordt en uitloopt op een crisis. Het
komt voor dat de dementerende een gevaar voor zichzelf en zijn omgeving wordt. Is er
veel toezicht, bijvoorbeeld omdat de dementerende een partner heeft, dan is de status
quo nog een tijdje op te rekken, totdat - helaas gaat het vaak zo - de partner het niet
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meer aan kan. Ten langen leste komt het hulpcircuit in beeld en moeten er snel besluiten
worden genomen. Pijnlijke besluiten vaak, die neerkomen op het verhuizen van de de-
menterende naar een instelling. En professionals zullen dan zeggen: waren we maar eer-
der op de hoogte van het probleem, hadden we maar eerder kunnen helpen. Overigens,
dit grimmige beeld kan best milder zijn, bijvoorbeeld in het geval er inderdaad eerder
professionele hulp wordt ingeschakeld.

Waarom tekent zich dit patroon af van mensen met dementie en hun mantelzorgers die
niet af stappen op professionele hulp? Zien de betrokkenen geen perspectief voor zich-
zelf? Hebben zij misschien geen idee van de mogelijke hulp die voorhanden is? Willen zij
willens en wetens de waarheid niet onder ogen zien? Al deze veronderstellingen zijn in
zekere mate waar.

Probleemanalyse

Het professionele circuit kan heel veel betekenen voor mensen met dementie. Maar toch
zijn er domeinen waar het niet lukt om de dementerenden en hun mantelzorgers te be-
reiken. De oorzaken die daar aan ten grondslag liggen zijn terug te voeren op het gebrek
aan informatie, het enorme taboe dat rust op de ziekte en zij die er mee te maken heb-
ben, en het gebrek aan positief perspectief voor de betrokkenen.

Informatietekort

Een van de knelpunten die vaak worden genoemd in antwoord op de problemen die zich
bij mensen met dementie en hun mantelzorgers voordoen, is het tekort aan informatie

over de ziekte en de beschikbare hulp. Het tekort aan informatie wordt zowel door pro-
fessionals als door de betrokkenen zelf veelvuldig aangekaart.

Beschikken de betrokkenen over te weinig informatie? Dat lijkt een vreemde constatering
in het huidige www tijdperk. Toch lijkt het er wel degelijk op dat de betrokkenen ondanks
alle informatie geen antwoord vinden op hdn vragen:

» Eris eerder te veel dan te weinig informatie voorhanden: folders, websites, docu-
mentaires, belangenbehartigers, publiciteit over het onderwerp, artikelen, noem
maar op;

Deze informatie is versnipperd en op allerlei plekken te vinden;

» De verschillende informatiebronnen zijn onvolledig omdat zij doorgaans een facet van
het verschijnsel dementie belichten;

» Organisaties die zich bezighouden met dementie leveren de informatie vanuit hun
eigen perspectief, en leggen niet altijd (objectief) uit hoe hun stukje in het geheel
past;

» Informatie is snel verouderd, maar slingert nog lange tijd rond;

» De betrokkenen beseffen dat al de informatie die zij tegenkomen of vinden versnip-
perd en onvolledig is, en vragen zich terecht af of zij het volledige overzicht hebben,
of zij de informatie kunnen vertrouwen, of zij het wel goed begrepen hebben. Ze
voelen dat ze niet de volledige context in beeld hebben en beseffen dat hun kennis
onvolledig is. De informatie is niet afgestemd op hdn vragen;

> De situatie is ook nog eens erg complex en veranderlijk: er zijn veel wetten, regels,
voorzieningen, instanties, organisaties. Er zijn ook veel relevante dwarsverbanden

A4
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met andere zorgdomeinen. Veel aanbod is generiek van aard, en de relevantie voor
de eigen situatie is niet altijd helder.

Informatie staat niet gelijk aan inzicht, dat is de conclusie uit het bovenstaande. Door de
complexiteit van de samenleving is een behoorlijke dosis onderbouwde interpretatie no-
dig om de informatie te duiden. Daar is de gemiddelde oudere die te maken krijgt met
dementie niet toe in staat. Eigenlijk zou deze oudere een persoon wensen waar men
vertrouwen in heeft, die even uitlegt hoe het allemaal zit. De huisarts is in de ogen van
ouderen bijvoorbeeld zo'n vertrouwensfiguur. Wij weten echter dat deze huisarts veelal
helemaal niet zo goed geinformeerd is over het aanbod op het gebied van dementie, dat
blijkt uit diverse studies. Maar wie eigenlijk wel? Hebben we niet allemaal wel eens het
gevoel dat we het niet meer snappen, dat de zorg- en welzijnsparaplu wel heel complex
is geworden? Kunnen de betrokkenen bijvoorbeeld naar iedere willekeurige ouderenadvi-
seur toestappen met de verwachting dat deze het aanbod kent en ook nog eens raad kan
geven over wat de persoon het beste kan doen?

Alle professionele zorg tezamen kan niet voorkomen dat onzekerheid en onduidelijkheid
troef zijn bij de betrokkenen.

Taboe

Het tweede probleemveld heeft te maken met het onbegrip rondom dementie. Dat begint
al met de herkenning van de ziekte. Dementerenden zelf ontkennen vaak dat er iets mis

is, bewust of onbewust. Hun partners of mantelzorgers hebben ook niet één twee drie in

de gaten wat er aan de hand is.

Als zij wel vermoedens krijgen van dat er iets fundamenteel mis is — erkenning van het
probleem - en er mee naar buiten komen, lopen ze het gerede risico dat de omgeving
hun klachten niet echt serieus neemt. Van de buitenkant zien mensen niet dat er van
alles mis gaat in het huishouden, en als er dan eens iemand komt kijken - dat kan ook
een deskundige of de huisarts zijn — dan weet de dementerende partner zich dusdanig te
gedragen dat er niets aan de hand lijkt te zijn.

In de verhalen van mensen die in aanraking komen met de gezondheidszorg in verband
met dementie valt vaak het woord “te laat”. Mensen zijn er laat bij, er is al sprake van
een crisis, er moet overhaast een beslissing plaatsvinden. Er is vooral veel ellende achter
de gordijnen.

Waarom gaan mensen de herkenning en erkenning van de ziekte uit de weg? De meest
waarschijnlijke reden is het schrikbeeld van dementie. De beelden van vegeterende de-
menterenden, van het verblijf in het verpleeghuis, en de schijnbare onafwendbaarheid
van dit lot, de vrees voor het uiteenvallen van het netwerk, is niet bepaald aanlokkelijk.
Welke positieve perspectieven hebben mensen met dementie? Is er iets prettigs waar-
door men zich makkelijk bij de ziekte kan neerleggen? Het lijkt er allemaal niet op. De-
mentie: niemand kan zich er makkelijk mee verenigen.

Het gevolg van deze beeldvorming is dat mensen de feiten liever niet onder ogen zien.
Dus ook geen hulp of informatie zoeken als het nodig is. Er kan er nog zoveel hulp en

informatie beschikbaar zijn, maar als betrokkenen de situatie uit de weg gaan, bereikt
het hen niet.
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Wat dementie nodig heeft, is een soort van “coming out”. Niet alleen een Stella Braam,
die als het allemaal te laat is, inziet wat er allemaal mis is met het systeem. Maar ook
een René van Neer die assertief voor de camera’s kruipt en zich laat horen op de kran-
tenredacties. Uiteraard moet er dan ook wel echt perspectief te tonen zijn, en dat is op
dit moment matig.

Sociaal-emotionele ondersteuning

Welk perspectief kan mensen met dementie en hun naasten dan geboden worden? Dat is
een ongelooflijk lastig vraagstuk.

Als betrokkene is er weinig om naar uit te zien. Een eventuele baan is niet meer houd-
baar. Sociaal contact is moeizaam. Het gezinsleven wordt op de proef gesteld. Bezighe-
den in groepsverband houden op. Om daar nog perspectief in te vinden, is buitengewoon
moeilijk. Overigens geldt het bovenstaande niet alleen voor de dementerende zelf maar
evengoed voor de mantelzorgers.

Professionele zorg en veel georganiseerd vrijwilligerswerk hebben tot doel de situatie
thuis te ondersteunen. Daarmee zorg je ervoor dat het huishouden niet versloft, dat de
betrokkenen zich wat kunnen ontspannen, dat allerlei praktische problemen worden aan-
gepakt, dat de verzorging van de dementerende in goede banen wordt geleid. Dat is
allemaal prima; maar de vraag die blijft is: hoe geef je zin aan het bestaan? Welke be-
zigheden en activiteiten zijn nog zinvol? Hoe voorkom je dat na de diagnose vooral het
aftellen is begonnen?

De sociaal-emotionele ondersteuning die weer perspectief biedt op het bestaan, ont-
breekt. Dit is een deel van het probleem. Tussen deur en drempel zitten soms jaren van
leegte.

1.2 NAAR EEN OPLOSSING

Nederland kent verschillende zogenaamde inloophuizen voor mensen met bepaalde ge-
zondheidsproblemen zoals kanker en psychiatrische handicaps. Mensen kunnen daar de
hele dag terecht, onaangekondigd, voor een kopje koffie en een goed gesprek. De huizen
drijven vooral op vrijwilligers en particuliere donaties. De vrijwilligers, én gebruikers,
organiseren activiteiten en bieden ondersteuning. In de bijlage is het Vicki Brownhuis te
‘s Hertogenbosch beschreven, een van de eerste initiatieven in z'n soort. Andere huizen
werken in grote lijnen hetzelfde. Inmiddels telt Nederland tientallen inloophuizen, behal-
ve Vicki Brownhuizen ook Toon Hermanshuis in Amersfoort, Palazzolihuizen in Hulst en
Goes, het Helen Dowling Instituut in Utrecht, het Taborhuis in Groesbeek, de Le Shan-
Stichting in Noordwijk, het Ingeborg Douwescentrum in Amsterdam, Waterheuvel in Am-
sterdam.

Een inloophuis kan iets doen aan de hierboven beschreven problemen: ondersteuning,
doorbreken van het taboe, informatie. Een inloophuis voor mensen met dementie en hun
familie en kennissen is er nog niet. Is de tijd er rijp voor?
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Onderzoek naar de behoeften van dementerenden en mantelzorgers

Er is een en ander bekend over de behoeften van mensen met dementie en hun mantel-
zorgers. Het VU Medisch Centrum heeft hiernaar in het kader van het FRUX project een

veldonderzoek gedaan®. Gemeten is o.a. welke behoeften mensen met dementie en hun
mantelzorgers hebben en welke daarvan onbeantwoord blijven; zie onderstaande cijfers:
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De onderzoekers concluderen, mede op basis van overige literatuur, dat het professio-

nele hulpaanbod wel voorhanden is, maar niet aansluit op de individuele behoeften. Op
de tweede plaats ishet niet-geinformeerd zijn een probleem. Wensen liggen op het viak
van geheugen, informatie, gezelschap, steun bij psychische nood en dagbesteding. De-
menterenden zelf melden in het algemeen minder behoeften dan hun mantelzorgers.

2 H.G. van der Roest, F.J.M. Meiland, H.C. Comijs, E. Derksen, A.P. Jansen, H.P.J. van Hout, C. Jonker, R.M.
Droes: What do you need? That's the question; The subjective and objective needs of people with dementia
living in the community. In press; februari 2007.
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In Odense, de derde stad van Denemarken, staat een inloophuis voor mensen met de-
mentie en hun mantelzorgers. In Denemarken werkt het. Odense vormt een inspiratie-
bron voor ons eigen land, maar tot nog toe zijn inloophuizen voor deze doelgroep niet
zijn ontstaan. Verderop komen we uitgebreid terug op dit centrum.

1.3 PROFESSIONEEL OF INFORMEEL?

Een centrum voor informatie, advies en ondersteuning kan vooral op professionals drij-
ven, betaalde krachten met een gerichte opleiding, of vooral met vrijwilligers en de parti-
cipanten zelf werken. Inloophuizen steunen in de meeste gevallen zwaar, soms uitslui-
tend, op vrijwilligers. Denkend aan een inloophuis voor mensen met dementie en hun
familie en kennissen, wat is de meest verstandige aanpak: een professionele basis of een
meer informele aanpak?

Informele opzet

Een informeel opgezette organisatie drijft op vrijwilligers. Een eventuele professionele
kracht heeft vooral een faciliterende rol: zorgen voor de continuiteit, de codrdinatie, initi-
atieven ondersteunen, mensen bij elkaar brengen, programmaontwikkeling etc. Ook zon-
der een professionele kracht kan zo’n organisatie voortbestaan.

Er is veel ruimte voor eigen initiatief en voor zelfsturing. Er zijn geen professionals die
met hun kennis en ervaring automatisch een natuurlijke gezag hebben waar de vrijwilli-
gers makkelijk hun oren naar laten hangen. Er is geen officieel programma dat de agen-
da en de begroting naar de hand zet. De vrijheid om een eigen lijn te ontwikkelen, onaf-
hankelijk van wettelijke vereisten of financiéle regelgeving, is groot. De ondersteuning
vanuit de basis komt beter tot bloei. Participatie vanuit de doelgroep zelf is een betere
voedingsbodem om de ziekte dementie uit de taboesfeer te kunnen halen. Het centrum
kan daadwerkelijk laagdrempelig zijn. Participatie geeft het leven ook zin: je bent on-
danks je beperkingen actief en daar help je anderen bovendien weer mee.

Vrijwilliger zijn en gebruiker zijn liggen in een dergelijke opzet dicht bij elkaar. Halen en
brengen zijn praktisch hetzelfde. Het woord ‘participant’ brengt dat tot uitdrukking.

Er zijn ook nadelen verbonden aan een informele opzet van een inloopcentrum. De conti-
nuiteit van het centrum is kwetsbaarder. Er is (waarschijnlijk) geen structurele financie-
ringsgrondslag of slechts beperkt. Men zal jaar in jaar uit actief fondsen moeten verwer-
ven, en een substantieel deel moet uit de sponsormarkt worden gehaald. Een ander na-
deel is dat een informeel opgezet centrum geen duidelijke versterking van de zorgketen
zal betekenen. Een informele organisatie is niet formeel aan te spreken op een verant-
woordelijkheid in het hele aanbod van zorg- en dienstverlening voor mensen met de-
mentie.

Professionele opzet

Een professioneel opgezet centrum heeft waarschijnlijk meer financiéle armslag, bijvoor-
beeld uit de AWBZ (ondersteunende en activerende begeleiding) of WMO. Daar staan dan
ook verplichtingen tegenover die het aanbod een bepaalde kant op sturen en de bewe-
gingsvrijheid van het centrum beperken. De Amsterdamse Ontmoetingscentra voor men-
sen met dementie, bijvoorbeeld, krijgen geld uit de AWBZ en daardoor kunnen zij functi
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oneren en goed werk verrichten. Zij kunnen hun structurele financiering uit de AWBZ
alleen maar handhaven door van de gebruikers een indicatie te vergen. AWBZ zorg wordt
verstrekt op basis van individuele indicaties. En in het geval van de Amsterdamse Ont-
moetingscentra zijn dat indicaties voor dagverzorging. De afspraak is wel gemaakt dat de
indicatie ook geldt voor de partner / verzorger van de persoon met dementie, omdat
daar juist de kern en de kracht van de Amsterdamse Ontmoetingscentra ligt. Uit onder-
zoek blijkt dat zij het beter doen bij het publiek dan de reguliere dagverzorging, omdat
zij laagdrempeliger zijn en gevoelsmatig verder van het verpleeghuis staan.

De ondersteuning die men kan bieden in een professioneel opgezet centrum kan een
bijdrage leveren aan een goede zorgketen, bijvoorbeeld door case management aan te
bieden. Informatievoorziening en andere taken kunnen beter uit de verf komen doordat
de medewerkers daar speciaal voor opgeleid zijn. Door het professionele niveau van de
medewerkers kan men vaak meer doen en in ieder geval meer verantwoordelijkheid ne-
men. Vrijwillige medewerkers moeten altijd oppassen zich op de stoel van professionals
te plaatsen; men kan in conflict komen met de wet en het gevolg kan zijn dat mensen
onthouden blijven van professionele zorg.

Een professionele insteek is niet zonder nadelen. Zo’n organisatie is veel kostbaarder.
Mede daardoor zal zo’'n centrum ingekapseld worden in het formele circuit, waarin ver-
antwoording van de uitgaven nodig is binnen wettelijk omschreven taken. Geld is schaars
en wordt toebedeeld aan zorg van een hogere prioriteit, aan meetbare prestaties, en
minder snel aan welzijngerelateerde activiteiten, hoe belangrijk die ook zijn. Verantwoor-
ding van de uitgaven betekent een verdere inkapseling in de professionele cultuur en
werkwijze. Zonder deze te willen veroordelen, is het wel aannemelijk dat eigen initiatief,
bewegingsvrijheid en onafhankelijkheid daar niet bij gebaat zijn. Formalisering past min-
der goed bij de filosofie van een inloopcentrum.

In het voorbeeld hierboven van een informele organisatie noemden we een gebruiker
‘participant’, om uit te drukken dat halen en brengen twee kanten van één medaille zijn.
In dit voorbeeld van een professionele organisatie is diezelfde gebruiker een ‘cliént’. Cli-
ent zijn is bepaald niet hetzelfde als participant zijn. Het eerste bevestigt de afhankelijk-
heid, het tweede benadrukt nut en perspectief.

Het wordt informeel

De voor- en nadelen van een professioneel danwel informeel georganiseerd inloopcen-
trum voor mensen met dementie zijn hieronder samengevat.

Tabel 1 Voor- en nadelen informele model respectievelijk professionele model
Voordeel Nadeel
Informeel » Ondersteuning beter gewaarborgd | >» Continuiteit zwakker

Meer ruimte voor eigen initiatief » Geen verbetering professionele
en zelfsturing keten

» Betere bodem voor emancipatie

Professioneel » Meer armslag » Kosten hoger

»  Professionelere hulp » Inkapseling in professionele cul-

> Beter geéquipeerd voor informa- tuur en werkwijze
tievoorziening
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Het wordt een informeel centrum: een inloopcentrum voor mensen met dementie en hun
mantelzorgers, met de doelstellingen die hierboven zijn aangedragen - informatie, ac-
ceptatie, ondersteuning - gedijt het beste in een niet-professionele omgeving. Een der-
gelijk centrum drijft op de inbreng van de betrokkenen zelf, en dat is lastiger en wellicht
kwetsbaarder, maar het heeft een grote meerwaarde: de kracht van zelf doen, het ont-
snappen aan formele bureaucratische mechanismen. Middelen worden voor een belang-
rijk deel vergaard door een beroep te doen op de basis van de samenleving in plaats van
op het collectief. Verantwoording wordt afgelegd aan de individuele mensen en organisa-
ties die financiéle steun verlenen en niet aan de controlerende organen van onze collec-
tieve instituties. De donoren zullen willen weten hoeveel mensen baat hebben bij het
centrum. Het centrum zal zich moeten bewijzen.

We maken evenwel geen zwart-wit keuze. Professionele ondersteuning is belangrijk voor
de continuiteit en maakt deel uit van de opzet. We zullen deze professionele ondersteu-
ning verderop nader verduidelijken.

1.4 CONCLUSIES

Dementie is soms een langdurig ziekteproces. Lang voordat een dementerende in aanra-
king komt met zorgverleners zal hij of zij moeten zien te leven met een langzaam toe-
nemende geestelijke beperking. De wereld wordt kleiner en kleiner. Zij die samenleven
met de dementerende ondervinden daar minstens zoveel hinder van. Talloze individuele
geschiedenissen maken duidelijk dat het moeilijk is voor de betrokkenen om hun ziekte
te herkennen en erkennen; er rust een stevig maatschappelijk taboe op dementie, zoals
dat vroeger het geval was met kanker. Erkennen van het probleem is belangrijk. Niet
zozeer omdat men dan de stap naar de professionele hulpverlening aandurft. Maar meer
omdat men dan klaar is om na te denken over het resterende perspectief, samen met
mensen in de omgeving. Het vooruitzicht is helaas niet rooskleurig. En er is bar weinig
perspectief te vinden voor mensen in deze situatie.

Een inloopcentrum kan hier van betekenis zijn. Behalve ongedwongen ondersteuning
biedt een inloopcentrum informatie en advies. Deze doelen komen het beste tot hun
recht wanneer het centrum wordt opgezet als een vrijwilligersorganisatie met een be-
perkte professionele ondersteuning. De medewerkers zijn vrijwilligers, de dementerenden
en hun mantelzorgers zelf. Mee doen in het inloopcentrum betekent gebruik maken van
het aanbod en zelf bijdragen aan het aanbod. Het inloopcentrum kent dus geen cliénten,
maar participanten.

In deze opzet speelt het centrum hooguit een geringe formele rol in het professionele
zorgcircuit voor mensen met dementie. Het centrum kan dan ook geen beroep doen op
financiering vanuit de zorg en zal moeten bestaan van een zelf binnen te halen (beperkt
en onzeker) budget. Maar het hoeft dan ook geen productie te verantwoorden. Al met al
een prettig klimaat waar mensen met dementie zich welkom en nuttig voelen. Er is een
kans om dementie uit de taboesfeer te halen en enig perspectief te bieden aan deze
groep mensen.
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Landelijk dementieprogramma

Het Landelijk Dementieprogramma (LDP) - een regionaal ingestoken verbeterprogramma
van de zorg en dienstverlening bij dementie — onderscheidt 14 probleemvelden. Deze
probleemvelden zijn zeer illustratief voor het proces waar mensen met dementie en hun
mantelzorgers doorheen gaan, en daarom volgt hieronder een korte omschrijving’.

1. Niet pluis gevoel. In het begin van het ziekteproces is er vaak een gevoel van onbeha-
gen en onduidelijkheid bij de patiént, de familie of bij bijvoorbeeld buren. Men vermoedt
misschien dementie of twijfelt eraan maar dat gevoel is vaag. Betrokkene gedraagt zich
anders, voelt zich depressief of doet bijvoorbeeld juist overdreven opgewekt.

2. Wat is er aan de hand en wat kan helpen? Na het stellen van de diagnose dementie
vallen puzzelstukken op hun plaats. Maar patiénten en familie weten lang niet altijd hoe
ze de dagelijkse problemen kunnen oplossen. Bovendien is de diagnose vaak zeer ingrij-
pend en kan gepaard gaan met een depressief gevoel van niks meer waard zijn. Niet
alleen rondom de diagnose maar tijdens het hele ziekteproces stellen cli€énten en mantel-
zorgers de vraag: wat is er aan de hand en wat kan helpen? Bij wie kan ik terecht met
vragen en voor hulp?

3. Bang, boos en in de war. Mensen met dementie kunnen allerlei gedrags- en stem-
mingsproblemen hebben. Dit kan door de dementie ontstaan of bijvoorbeeld door de
manier waarop de omgeving van de cliént omgaat met de ziekte. VVoorbeelden zijn te-
gendraads zijn, boosheid, achterdocht, lusteloosheid of ontremming. Of het gedrag een
probleem is, wisselt en hangt sterk af van de draagkracht van de mantelzorger. Om een
Juiste oplossing te vinden is inzicht in de oorzaken van de gedrags- en stemmingspro-
blemen nodig.

4. Er alleen voor staan. Er alleen voor staan is een probleem van zowel de cliént als de
mantelzorger. Het gaat in dit probleemveld om praktische handelingen zoals autorijden,
financién, schoonmaken, de tuin onderhouden. De cliént kan het niet meer en iemand
moet het overnemen. Er alleen voor staan is bij de toename van dementie een probleem.

5. Contacten mijden. De cliént richt zich steeds meer op de wereld dicht om zich heen.
De omgeving begrijpt dit niet en de aansluiting met anderen wordt lastig. De cliént gaat
nergens meer heen, er komt niemand meer op bezoek. De cliént herkent steeds minder
mensen.

De partner is aan huis gebonden en dit veroorzaakt een sociaal isolement. Uitwonende
kinderen hebben een eigen kijk op de situatie aankijken en dit kan tot spanningen leiden
tussen de partner en kinderen.

6. Lichamelijke zorg. Problemen bij de lichaamsverzorging zoals het aan- en uitkleden,
wassen, zelf eten en omgaan met incontinentie. Als de thuiszorg niet aanwezig is, komt
de hulp op de schouders van de mantelzorger terecht. Dat kan een fysieke en psychische
belasting geven. Wanneer de patiént het probleem niet onderkent, dreigt overbelasting
voor de mantelzorger. De woning is niet altijd geschikt om de zorg te leveren: afgelegen,
te veel trappen, te weinig ruimte op de begane grond.

3 Bron: Alzheimer Nederland.
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7. Gevaar. Cliénten zijn vergeetachtig en weten niet meer hoe ze bepaalde handelingen

moeten uitvoeren. Dan is thuisblijven zonder toezicht gevaarlijk (vuur, gas, kortsluiting).
Daarnaast zijn cliénten die alleen thuis zijn weerloos. Ze zijn doorgaans minder goed ter
been en de kans op vallen en ongelukken in huis is groter, zeker bij rusteloze patiénten.
De omgeving maakt zich zorgen over bijvoorbeeld de vervuiling van het huis, verwaarlo-
zing of vermissing van de patiént of onveilige situaties met vuur of gas.

8. Ook nog gezondheidsproblemen. Naast de dementie kunnen er chronische of acute
gezondheidsproblemen zijn die moeilijk te behandelen zijn. De cliént heeft door de de-
mentie weinig inzicht in zijn ziekte, vergeet pillen te slikken of behandeladviezen op te
volgen. Anderzijds kan de cliént extra onrustig of verward zijn door bijvoorbeeld een
blaasontsteking of pijn aan tanden en kiezen zonder dat de cliént het lichamelijke pro-
bleem kan duiden.

9. Verlies. Door lichamelijke en verstandelijke achteruitgang gaat de grip op het eigen
verloren. De patiént wordt steeds afhankelijker van zijn zorgverleners. Mantelzorgers van
cliénten raken hun oorspronkelijke partner kwijt, door het ziektebeeld lijkt het een ander
persoon geworden. De verwachtingen en het toekomstbeeld op de relatie en het eigen
leven veranderen radicaal. Het loslaten is een rouwproces dat met veel emoties gepaard
gaat.

10. Het wordt me te veel. Het verdriet om de ziekte van de cliént in combinatie met het
regelen van de zorg is zwaar. De mantelzorger moet 24 uur per dag klaar staan. Dat kan
ten koste gaan van de aandacht die de mantelzorger voor zichzelf heeft. Door de pro-
blemen kan uitputting optreden.

11. Zeggenschap inleveren en kwijtraken. Mantelzorgers en cliénten voelen zich betutteld
door zorgverleners. Ze vinden dat hun privacy en zeggenschap wordt afgenomen en ac-
cepteren dat niet of vinden dat ze niet genoeg betrokken worden bij de zorg. Mantelzor-
gers of cliénten vinden het lastig om dit probleem te bespreken met de hulpverleners
omdat ze afhankelijk zijn van de hulp.

12. In goede en slechte tijden. Mantelzorgers en andere naasten voelen de zorg als een
verplichting aan hun demente partner of ouder, omdat de ander hetzelfde ook voor hen
gedaan zou hebben of al gedaan heeft. Soms is het vooral de omgeving die deze zorg
van hen verwacht. Het is een moreel dilemma als blijkt dat het niet eenvoudig - of on-
mogelijk — is om deze plicht te vervullen. Men voelt zich schuldig over het overdragen
van zorg of bij opname in een instelling.

13. Miscommunicatie met hulpverleners. Patiént en naasten voelen dat hulpverleners zich
niet echt verdiepen in hun beleving en problemen of er zijn de misverstanden in de
communicatie die met taal en/of met cultuur te maken hebben. Ook hebben cliénten en
mantelzorgers er last van dat hulpverleners onvoldoende doorverwijzen of samenwerken
bij het oplossen van hun problemen.

14. Weerstand tegen opname. Een heel grote angst van cliénten zelf en van mantelzor-
gers is een mogelijke opname in het verzorgings- of verpleeghuis. Die weerstand kan
blijven bestaan na de opname in een verzorgingshuis of verpleeghuis.
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2 HET INSPIRERENDE VOORBEELD IN ODENSE, DENEMARKEN

Radgivnings- og kontaktcentret for demensramte og pargrende

Dit hoofdstuk beschrijft het inloopcentrum in Odense, Denemarken. Dit centrum bestaat
al weer enkele jaren, en vormt een levend voorbeeld voor wat in Amsterdam ook moge-
lijk zou kunnen zijn.

Doelgroep

In principe is iedereen welkom in het centrum. Formeel horen alleen mensen uit de ge-
meente Odense er gebruik van te maken, aangezien Odense het centrum financiert. Het
centrum vult het gat tussen de vaststelling dat iemand dementie heeft, en de meestal
veel latere professionele ondersteuning. Voor deze groep mensen met beginnende de-
mentie en hun familieleden is het centrum ingericht. In de praktijk blijkt dat vooral veel
relatief jonge mensen met vroege dementie gebruik maken van het centrum. Jaarlijks
zijn er ongeveer 300 nieuwe aanmeldingen, en zo ongeveer 250 personen maken regel-
matig gebruik van het centrum.

Figuur 1 Presentatie over dementie in het advies- en contactcentrum voor demente-
renden en hun familie te Odense

-y

Familieleden vormen een belangrijke doelgroep en ook een belangrijk vrijwilligersreser-
voir, waarbij het niet uitzonderlijk is dat hun werk doorgaat nadat de betrokkene zelf al is
overleden. Zo ongeveer 50 vrijwilligers helpen mee met de organisatie van het centrum.
Zij vormen het “praktijkteam” dat binnen en buiten het centrum alle activiteiten in de
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lucht houdt. Regelmatig overleggen de vrijwilligers en de leider samen. Jaarlijks stellen
zij een werkprogramma vast.

De leider van het centrum wordt ook geassisteerd door een team dat zich specifiek bezig
houdt met ontwikkeling en public relations.

De zorg voor dementerenden in Denemarken

In Denemarken is zorg een taak van de lokale overheid. De gemeente is zowel financier
als codrdinator en uitvoerder. Dit betekent dat voorzieningen voor mensen met demen-
tie, zoals thuiszorg, verpleeghuizen en dagcentra, geheel onder de verantwoordelijkheid
van de gemeente vallen.

Specifiek voor dementie heeft Odense een gemeentelijke afdeling. De afdeling heeft een
aantal codrdinatoren in dienst die een brug slaan tussen de vraag en het aanbod. De
diagnose dementie wordt in Odense in de regel vastgesteld in de dementie kliniek van
het Odense ziekenhuis. De cliént komt daar meestal terecht via de huisarts na klachten.
Huisartsen en ziekenhuis zijn geen verantwoordelijkheid van de gemeente, maar van
provincies. Ook in Denemarken is de afgelopen jaren veel energie gestoken in het ver-
beteren van de zorgketen rondom dementie en andere geheugenaandoeningen. De ke-
tenafspraken omvatten huisarts, ziekenhuis en gemeentelijk coérdinator. De keten is wat
simpeler dan in Nederland, omdat de care in één gemeentelijke hand ligt.

De plaats van het centrum in de zorgketen rondom dementie

Het centrum maakt geen deel uit van de ketenafspraken. Het is dus niet zo dat het cen-
trum formele afspraken heeft en protocollen onderhoudt binnen de zorgketen. Het is
geen regel dat huisartsen en/of kliniek mensen met dementie altijd verwijzen naar het
centrum. Meestal worden mensen met dementie door een gemeentelijk coérdinator ge-
wezen op het bestaan van het centrum. Deze mensen melden zich vaak uit eigen bewe-
ging en uit eigen behoefte bij het centrum, vaak een grote stap. De leider van het cen-
trum probeert direct een goed contact te leggen, zo nodig herhaald, om de drempel voor
de persoon mee te doen in het centrum te verkleinen. Daar komt vaak een subtiele
overredingskracht bij kijken. Het is een belangrijke factor in de participatie.

Professionele inbedding van het centrum

Het centrum is ontstaan op initiatief van de Alzheimer vereniging. Daar was het beeld
ontstaan van een soort dagcentrum waar zowel advies gegeven kon worden als ontmoe-
tingen en activiteiten konden plaatsvinden. Toevallig viel dit initiatief in 1999 samen met
inspanningen van de gemeente en de rijksoverheid om meer aandacht te geven aan het
probleem van dementie. In 2000 werd het centrum opgericht met financiéle steun van de
gemeente.

Het centrum heeft een bestuur waarin zowel de gemeente als de Alzheimer Vereniging
een vaste zetel hebben. De voorzitter van het bestuur is iemand van de Alzheimer Vere-
niging. De overige vijf leden zijn volgens een vaste sleutel verdeeld over: een persoon
met dementie, een kind van een dementerende, een echtgenoot/-ote van een persoon
met dementie, een professional en een leek met interesse in het probleemveld. Op het
professionele vlak is de meest directe relatie dus die met de gemeente.
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De samenstelling van het bestuur is welbewust zo gekozen. De gemeente wilde destijds
bij de oprichting het centrum buiten de eigen organisatie plaatsen. In de begrippen van
de Denen praat je dan van een “self governing organisation”, bijzonder in Denemarken,
maar de regel in Nederland. De Alzheimer vereniging, waar het idee voor het centrum
was ontstaan, zou de belangrijkste bestuursrol krijgen. Maar het was tegelijkertijd een
voorwaarde van de gemeente dat iedereen in Odense vrij toegang zou hebben tot het
centrum, niet alleen de leden van de Alzheimer vereniging.

Het bestuur komt ongeveer eenmaal per zes weken bij elkaar. Jaarlijks is er een overleg
van bestuur en alle andere participanten. Ook wordt er jaarlijks een relatiedag georgani-
seerd waar het bestuur acte de présence geeft. Het tijdsbeslag voor de bestuursleden is
wisselend en is voor een belangrijk deel afhankelijk van de persoonlijke invulling. Som-
mige bestuursleden zijn als vrijwilliger actief in het centrum. Andere bestuursleden, zoals
het gemeentelijke bestuurslid, hebben ongeveer een dag per maand werk.

Voor de Alzheimer vereniging is het centrum nu indirect de belangrijkste activiteit, overi-
gens zonder dat daar hun logo boven prijkt. De belangrijkste eigen activiteit voor men-
sen met dementie is nog steeds het Alzheimer café. De Alzheimer vereniging beschikte
en beschikt niet over een voldoende groot leger aan vrijwilligers om het centrum te kun-
nen bemensen. In die zin overstijgt het centrum de mogelijkheden van de Alzheimer
vereniging. Dit probleem is opgelost door de verantwoordelijkheid voor het aantrekken
van vrijwilligers bij het centrum zelf te leggen. Bij de start waren vooral de leden van de
Alzheimer vereniging betrokken, maar naarmate het centrum beter draaide, werden
meer en meer vrijwilligers van elders gerecruteerd.

Resultaten en tevredenheid

In het algemeen zijn de betrokkenen zeer tevreden over de positie die het centrum in-
neemt binnen het spectrum van voorzieningen rond geheugenproblemen en dementie.
Het centrum vervult een belangrijke rol. Dat neemt niet weg dat dit belang toch steeds
weer met overtuiging onder de aandacht van de lokale politiek moet worden gebracht.
Zonder gemeentelijke subsidie houdt het centrum op te bestaan. En de gemeente heeft
meerdere wensen, doelgroepen en gegadigden voor subsidie. Het centrum moet opbok-
sen tegen andere belangen, zoals geld voor extra handen in de verblijfsvoorzieningen
zodat de bewoners vaker in bad kunnen, en dergelijke. Het centrum heeft geen vanzelf-
sprekende hogere prioriteit dan andere voorzieningen.

Beweegredenen van participanten

Bezoekers maken niet alleen gebruik van de adviezen en activiteiten van het centrum; zo
mogelijk zijn zij actief betrokken bij het geheel. Eigen initiatief en ideeén worden altijd
beloond: de leider en het bestuur zijn gespitst op wat de bezoekers zelf willen en kunnen
inbrengen, en als het even kan wordt een idee tot werkelijkheid gebracht. Heeft een be-
zoeker een wens om een bepaalde gespreksgroep te beginnen, of een bepaalde persoon
uit te nodigen voor een lezing, dan worden medestanders gegroepeerd en belangstellen-
den genodigd. Iedereen kan meedoen aan recreatieve activiteiten of kan als vrijwilliger
de organisatie ervan versterken. De mate van actieve betrokkenheid bij het centrum
verschilt van gebruiker tot gebruiker. Er is de mogelijkheid om gespreksgroepen bij te
wonen, men kan ook regelmatig participeren in activiteiten, men kan een bepaalde taak
die hoort bij het runnen van het centrum op zich nemen - op deze manier lukt het om
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vaak open te zijn met een uitgebreid aanbod - men kan activiteiten organiseren; ieder-
een is participant, van passief tot actief.

Deze vrijheid, openheid en flexibiliteit brengt met zich mee dat iedere bezoeker van het
centrum wel op een of andere manier een plek vindt van zijn of haar gading.

Binnen het centrum worden geen vragen gesteld als “kan je dat nog wel doen met je
ziekte?”. Natuurlijk kan dat! Er worden geen programma’s losgelaten op individuen. Er
worden geen ziektebeelden of ontwikkelingen gemonitord. Daar is het centrum niet voor.
Het centrum is geheel ingesteld op het helpen realiseren van wat de individuele bezoe-
kers wensen.

Het gevolg is dat de gebruikers van het centrum zich veel vrijer voelen dan in de buiten-
wereld. In een ongedwongen sfeer kunnen zij van alles doen, zonder daar verantwoor-
ding over te hoeven afleggen of bang te moeten zijn dat hun disfunctioneren opvalt of
wordt afgekeurd. Dat geeft veel gebruikers kennelijk een gevoel van nut en zinvolheid;
zij kunnen zich op hun manier blijven ontplooien.

Hoe houdt het centrum zichzelf in stand?

Het centrum heeft één betaalde kracht, de leider. Ulla Thomsen heeft een sleutelrol in
het totstandbrengen en instandhouden van het centrum. Zonder haar - zo geven de
overige participanten toe - zouden de activiteiten nog wel doorgaan, maar zouden geen
nieuwe initiatieven meer ontstaan. Veel lof dus voor de leider. Mocht zij ooit wegvallen,
dan is dat een flinke aderlating, maar men zal op zoek gaan naar een nieuwe “fire soul”
en men is er zeker van dat die gevonden zal worden.

De leider is dus een belangrijke factor. Zij houdt het vuur brandende. Ze legt de nadruk
in haar rol vooral op het stimuleren en ondersteunen van steeds weer nieuwe initiatie-
ven, het betrekken van steeds weer nieuwe mensen bij het gebeuren, het enthousias-
meren van alle betrokkenen. Het coérdineren van de activiteiten en in goede banen lei-
den van het dagelijks gebeuren kan zij overlaten aan de vrijwilligers.

Competenties van de leiding

Het spreekt voor zich dat de leider in hoog aanzien staat binnen en buiten het centrum.
Ze zorgt ervoor dat initiatieven van participanten kunnen opbloeien. En ze regelt de in-

komsten en regelt daaromheen de noodzakelijke PR. De gemeentelijke subsidie

(€ 50.000,-) is voldoende voor ongeveer de helft van de uitgaven. De rest van het geld

wordt bij elkaar gesprokkeld door eigen inkomsten te genereren (cursussen) en fondsen
te werven, onder meer van de rijksoverheid.

De leider heeft een verpleegkundige achtergrond en een lange ervaring opgebouwd in de
psychiatrie. Daar heeft ze leren werken met mensen met een psychische handicap. Het is
te merken aan een aanpak waarin geduld en structuur gecombineerd zijn.

Bekendheid

De keten in Odense loopt via de huisarts naar de dementie kliniek van het ziekenhuis, en
na de diagnose komen de betrokkenen in het systeem van de gemeente. De gemeente -
de dementie codrdinatoren — spelen de belangrijkste rol om de betrokkenen in contact te
brengen met het informatie-, advies- en ondersteuningscentrum.
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Ondersteuningsvraag

Net als in Nederland is het professionele circuit voor mensen met dementie vooral geor-
ganiseerd rondom de dementerende zelf, en eigenlijk begint het pas te draaien op het
moment dat de ziekte serieuze problemen gaat veroorzaken in het dagelijks leven.
Meestal is dat op het moment dat er gevaarlijke situaties ontstaan in en rond huis of de
mantelzorg problemen gaat ondervinden. Voor die tijd is er vaak een periode waarin de
betrokkenen zich goed bewust zijn van het feit dat zij te maken hebben met dementie. In
Denemarken is zoals gezegd de dementie kliniek van het ziekenhuis de plaats waar de
diagnose wordt gesteld. Is deze diagnose gesteld, dan wordt een gemeentelijke dementie
codrdinator hiervan op de hoogte gesteld en vindt een eerste contact plaats. Hierna kan
het lange tijd stil zijn, een periode waarin de betrokkenen hun leven zo goed en zo
kwaad 't gaat voortzetten. En precies in deze periode treden belangrijke vragen en aller-
lei kleinere problemen op in het leven van alledag, waarvoor het professionele circuit
geen uitkomsten biedt. Het centrum is voor deze groep mensen het meest van belang.
De vraag “en wat nu” kan er gesteld worden. Als de betrokkenen willen, kunnen ze met
hulp van het centrum zich bewust worden van de situatie en het ontkenningspatroon -
trachten het sociaal wenselijke gedrag vol te houden en voor zichzelf en de omgeving te
ontkennen dat er iets aan de hand is — doorbreken. Dat maakt de weg vrij voor een zin-
voller bestaan.

Iedere situatie is weer anders, iedere betrokkene heeft weer andere behoeften en vra-
gen. Het centrum speelt daar op in door een uitgebreid aanbod aan activiteiten en infor-
matiemogelijkheden - vaak zijn er vooral verschillen in de nuance - en door alle mogelij-
ke nieuwe initiatieven te helpen realiseren. Gespreksgroepen zijn er dan ook in alle
soorten en maten. Natuurlijk zijn er gespreksgroepen voor mantelzorgers, voor de de-
menterenden zelf, maar ook is er een aparte gespreksgroep voor echtparen, omdat de
gedeelde ervaring extra telt en de gezonde partner de dementerende partner kan helpen,
door het geven van kleine clou’s, de herinnering weer op te halen.

Activiteiten

Dan de activiteiten. Deze zijn onder te verdelen in een aantal groepen, zoals het centrum
het zelf voorstelt. Op de eerste plaats advies en ondersteuning voor mensen met demen-
tie en hun mantelzorgers. De reguliere openingstijden van het centrum zijn maandag t/m
donderdag van 10.00 - 16.00 uur. Iedereen kan dan binnenstappen. Er staat koffie
klaar, er zijn wel wat mensen bezig, de bibliotheek staat iedereen ter beschikking en er is
altijd iemand aanwezig voor advies. Bovendien is er extra telefonische bereikbaarheid op
maandag, dinsdag en woensdag in de ochtenduren, van 8.30 - 10.00. Er zijn gespreks-
groepen voor verschillende doelgroepen: voor familieleden, voor echtparen, voor mensen
met dementie (een netwerkgroep). Persoonlijk advies wordt gegeven door vrijwilligers en
door de leider.

Op de tweede plaats informatie en opleiding, een breed palet aan activiteiten. Er is een
school voor familieleden, een school voor mensen met vroegdementie, een algemeen
informatiecafé, een informatiecafé voor jonge familieleden (15 - 30 jaar), algemene in-
formatieve bijeenkomsten, studiegroepen. Vaak is het de leider van het centrum die de
bijeenkomsten leidt, terwijl de codrdinatie en administratie door een vrijwilliger wordt
opgepakt. En er zijn informatiemiddelen: de website (www.dementsramt.dk) en een bi-
bliotheek. Bijzonder is de rondreizende cursus voor professionals, de ODS groep (dit
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staat voor Informatie over Dementie aan de Samenleving). Een vaste groep vrijwilligers
- mensen met dementie - geeft op aanvraag informatie aan professionals over dementie
en hoe daar mee om te gaan. Er is veel belangstelling voor deze ODS-groep uit het hele
land. Professionals worden verder bediend door het organiseren van gespreksgroepen
voor professionals, lezingen en thematische bijeenkomsten.

Figuur 2 De weekagenda van het centrum te Odense.
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Op de derde plaats sociaal werk en contact, hetgeen ook een noemer is voor een flink
aantal activiteiten. Men kan binnenlopen voor contact wanneer men wil. Een biljart en
een jeux-de-boules baan staat eenieder ter beschikking. Er is een koor, het Heimer-koor,
dat met enige regelmaat uitvoeringen geeft. Op het gebied van creativiteit zijn er cursus-
sen voor schilderen, bloemschikken en diverse studiegroepen. Zo nu en dan worden er
deskundigen uitgenodigd voor het geven van een lezing. Als men wil worden er groepen
georganiseerd rondom een bepaalde interesse of sport. De activiteiten kunnen ook buiten
de openingstijden van het centrum plaatsvinden, ook in de avond en weekenden.

En tot slot de categorie ontwikkeling en projecten. Hierbinnen ziet het centrum activitei-
ten als de denktank voor mensen met vroegdementie, het aanboren van fondsen en lan-
delijke netwerk groepen.

Kosten en financién

De begroting van het centrum valt op door zijn geringe omvang. De gemeente betaalt
een bijdrage voor de leider en de huur van de ruimte. Deze bijdrage is ongeveer
€ 50.000,-, voldoende voor ongeveer de helft van de kosten.
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Daarnaast haalt het centrum inkomsten binnen door zelf activiteiten te verkopen. Het
betreft de eerder genoemde ODS-groepen - informatiebijeenkomsten voor professionals
- waarmee het centrum het hele land afreist. De informatiebijeenkomsten worden gege-
ven door vrijwilligers van het centrum - dementerenden en familieleden. De inkomsten
worden - na aftrek van de kosten van onder andere het vervoer (het centrum heeft een
eigen busje) - toegevoegd aan de algemene middelen van het centrum. Een flinke bron
van inkomsten is de rijksoverheid. Jaarlijks worden er middelen beschikbaar gesteld voor
steeds wisselende programma’s. Het centrum doet daar regelmatig met succes een be-
roep op. Tot slot zijn er andere fondsen waar het centrum gebruik van maakt.

Als de fondsenwerving tegenvalt, heeft het centrum ook minder middelen beschikbaar
voor de activiteiten. Dit is niet het enige, ook de basisfinanciering van de gemeente is
niet onbeperkt. De gemeente kan de subsidie verhogen, maar ook verminderen of geheel
opheffen.

De totale begroting is krap toereikend voor de ambities van het centrum. Meer dan één
betaalde kracht kan er niet van af. Men zou graag een tweede kracht aanstellen die de
leider enigszins ontlast. Een positief effect van het krappe effect - enigszins cynisch re-
denerend - is dat het op eigen kracht binnenhalen van de middelen en het investeren in
externe relaties verbroederend en stimulerend werken op het vrijwilligerswerk.

Het gebouw en de omgeving

Het centrum is gelegen temidden van een aantal winkels, een mini-winkelcentrum. Aan
de ene zijde ligt een supermarkt, aan de andere kant een winkel voor sanitair en derge-
lijke. Daartussenin heeft het centrum een ruimte van ongeveer 150 vierkante meter.

Figuur 3  Straatbeeld bij het centrum. Het centrum zelf is gevestigd in de middelste
winkelruimte.
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Het centrum is gelegen aan de rand van de binnenstad van Odense, met circa 170.000
inwoners de op twee-na-grootse stad van Denemarken. Met het openbaar vervoer kan

men het centrum goed bereiken want de bus stopt er naast. Het centrum beschikt over
een eigen busje waar intensief gebruik van wordt gemaakt.

Aan de voorzijde heeft het centrum een etalage die alles weg heeft van een gewone win-
kel, en de toegang is inderdaad alsof je een winkel binnenstapt. Stapt men binnen, dan
betreedt men een open ruimte die door kasten verdeeld is in vier kwadranten: een re-
ceptie, een zitruimte met vijf tafels en presentatiehulpmiddelen, een gemakkelijke zit-
hoek en een biljarthoek. De achterzijde, van de voorgescheiden door een wand, is ver-
deeld in drie aparte ruimten: de bibliotheek, een keuken met eettafel en een toiletgroep.
Aan de achterzijde is een balkon met wat stoelen en een deel van de aan- en afvoer-
strook voor goederen voor de winkels is omgetoverd in een dubbele jeux-de-boules
baan.

Opvallend

Opvallend aan het centrum is dat de participanten vooral kracht ontlenen aan elkaar. De
professionele dimensie is flinterdun, bestaande 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 ook geboren uit de ideeén en wensen van deze vrijwilligers. Vrijwilli-
gers en gebruikers zijn één en dezelfde groep, en vormen samen de participanten. Vrij-
williger zijn, is dus gebruiker zijn. Iedere participant kan in meer of mindere mate vrijwil-
liger zijn, naar eigen inzicht. Dit zwaar leunen op het initiatief en de inzet van vrijwilligers
verschilt sterk van de professionele wijze waarop de Amsterdamse ontmoetingscentra
voor mensen met dementie zijn georganiseerd.

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

Het aanbod van het centrum ontstaat uit de vraag. De participanten creéren zelf hun
zinvolle activiteit. Iedereen met een goed idee is welkom. Hier is de nuance van de rol
van de leider goed zichtbaar: zij is niet degene die activiteiten bedenkt en start, maar
degene die de participanten helpt hun ideeén te concretiseren, terughoudend in het
overnemen van taken, actief in het creéren van de goede randvoorwaarden, ruimte ge-
vend aan alle initiatieven.

Het centrum heeft nadrukkelijk een betekenis voor de mantelzorgers, veel meer dan
andere voorzieningen die 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 zwaarder belast raakt dan bij andere doelgroepen.

Succesfactoren

Het succes van het centrum wordt bepaald door een subtiele rolverdeling tussen de leider
en de participanten. Het bestuur van het centrum is mede verantwoordelijk voor het
handhaven van het goede klimaat waarin de eigen initiatieven van de bezoekers c.q.
gebruikers c.q. vrijwilligers. "Ontspannen, open en flexibel”, zo karakteriseert een van de
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vrijwilligers de sfeer het centrum, om er aan toe te voegen dat dat de sleutel tot het
succes is. Er liggen veel mogelijkheden open voor de participanten en eigen initiatief
wordt beloond.

Een enthousiaste leider is als een spin in het web aanwezig om mensen te motiveren,
nieuwe gasten te ontvangen, mogelijkheden te scheppen voor nieuwe activiteiten, zelf
activiteiten te leiden. Het praktische werk wordt haar uit handen gehaald door de vrijwil-
ligers. Slechts één betaalde kracht ervaart men wel als een beperking, maar het dubbele
daarvan is dat het de motivatie van de vrijwilligers eerder vergroot dan dat het de moge-
lijkheden van het centrum verkleint. De ervaring en opleiding van de leider zijn duidelijke
succesfactoren. Met haar jarenlange ervaring in de psychiatrie en agogische achtergrond
weet zij door een tactvolle benadering mensen uit hun schulp te krijgen en over te halen
te participeren.

Het centrum opereert onafhankelijk en draagt zelf de volledige verantwoordelijkheid voor
de financién en de vrijwilligers. Bestuurlijk is het geworteld in de lokale overheid en de
plaatselijke Alzheimer vereniging, maar statutair is de onafhankelijkheid gegarandeerd.

Deze opzet brengt uiteraard ook beperkingen met zich mee. Het centrum toont nogal
kwetsbaar. Door het wegvallen van subsidie of afhaken van de leider, zal het centrum in
een diepe crisis geraken. Dan zal moeten blijken of het opgebouwde enthousiasme van
de participanten en commitment bij het bestuur voldoende is om de leegte op te vullen.
Het voelt als een riskante onderneming.

Wat het centrum niet doet

Het centrum doet ook een aantal zaken uitdrukkelijk niet. Het is niet in de eerste plaats
een centrum voor belangenbehartiging. Het centrum heeft geen duidelijke plek in de
zorgketen voor mensen met dementie. Niet alle mensen die te horen krijgen dat zij zul-
len moeten leven met dementie maken automatisch gebruik van de faciliteiten, omdat
vooral de eigen behoefte en het eigen initiatief bepalend zijn. Als er een begin van een
eigen initiatief is, staat de leider klaar om met subtiele overredingskracht de nieuwe be-
zoekers over de drempel te helpen. Het centrum lijkt vooral voor mensen die op vroege
leeftijd dementie krijgen in een behoefte te voorzien.

Valstrikken

Waarschijnlijk zijn er ook enkele zaken die je als inloopcentrum van dit soort moet zien
te vermijden. Een formele inbedding in de zorgketen voor dementerenden heeft z'n
charmes, maar zal de opzet en het karakter van het centrum misschien eerder kwaad
dan goed doen. Het ongedwongene en vrijblijvende gaat er dan wel snel van af, want
afspraken en protocollen zullen het centrum dan in een bepaalde rol dwingen. Ook een al
te professionele invulling zou het centrum kunnen nekken. Weliswaar is slechts één be-
roepskracht - de situatie in Odense - wel erg dunnetjes. Maar het voorkomt aan de an-
dere kant wel dat ideeén en initiatieven van de participanten gesmoord worden in goed-
bedoelde bemoeizucht. De gespreksleiding van de meeste gespreksgroepen is in handen
van vrijwilligers. Hetzelfde kan gezegd worden van de financiering. Het hele budget voor
het centrum is weliswaar krap is, maar vormt ook een bron van motivatie voor de hele
organisatie om zich te bewijzen, er gezamenlijk de schouders onder te zetten en fondsen
binnen te slepen.

Ruimte voor zorg 2 1



Teleurstellingen

De betrokkenen zijn enthousiast en tevreden over het functioneren van het centrum. In
het verleden is het niet altijd mogelijk geweest om het individuele cliénten naar de zin te
maken. Dat wordt vooral geweten aan de problematiek, die soms onoplosbare dilemma's
met zich meebrengt.

Figuur 4  Het inloopcentrum is in een winkelblok gevestigd.

Ruimte voor zorg 22



3 ODENSE IN AMSTERDAM?

Voor we de vraag beantwoorden of het voorbeeld uit Odense is over te nemen in Am-
sterdam, proberen we de Nederlandse aanpak van de zorg voor dementerenden nader te
ontleden.

3.1 HET PROFESSIONELE AANBOD IN AMSTERDAM

In Amsterdam is een indrukwekkend professioneel, maar ook georganiseerd informeel,
aanbod van zorg- en dienstverlening beschikbaar voor mensen met dementie en hun
mantelzorgers. Is het echt wel nodig daar iets nieuws aan toe te voegen? Is alles er niet
al? We geven hieronder een impressie van het bestaande aanbod voor mensen met de-
mentie.

Eerste tekenen van dementie

De eerste verschijnselen van dementie zijn meestal onduidelijk — een niet-pluisgevoel -
en de betrokkenen zelf zullen niet altijd merken dat er iets veranderd is. Slecht kunnen
onthouden is niets bijzonders, en iedereen heeft bij tijd en wijle wel eens een slecht hu-
meur. Het niet herkennen c.q. ontkennen van dementie wordt door professionals gezien
als een belangrijk knelpunt, waardoor de betrokkenen in de problemen kunnen komen.
Wat nodig is, is ‘vroegsignalering’, zoals het wordt genoemd: de omgeving signaleert dat
er iets niet klopt en wijst de betrokkenen de weg naar deskundig advies. Verondersteld
wordt dat veel functionarissen die signaalfunctie kunnen hebben: politie, ouderenconciér-
ges, maatschappelijk werkers, buurtbeheerders, 75-plus huisbezoekers, huisarts, thuis-
zorg. De reden dat problemen achter de voordeur verborgen blijven, zijn hierboven al
aangestipt. Toegevoegd kan worden dat het ook voor professionals niet altijd makkelijk is
om dementie te herkennen. Wat als de kinderen de huisarts inlichten, maar bij het huis-
bezoek de dementerende zich keurig gedraagt? Er is veel ervaring nodig om de situatie in
te kunnen schatten. Een huisarts krijgt in zijn praktijk jaarlijks misschien met een hand-
vol cases te maken, en bouwt daarmee niet heel veel ervaring op.

Het maakt uit of de betrokkenen jong of oud zijn. Jong dementerenden (grofweg 50 - 75
jaar) hebben vaker een actief leven, de omgeving en de dementerende zelf bemerken de
verandering eerder, de drive om actie te ondernemen is groter. Ouderen (ouder dan circa
75 jaar) leven alleen of met partner; ach, en als je ouder wordt komen er nu eenmaal
gebreken; de kinderen volgen niet meer van nabij wat er zich thuis afspeelt. Jongeren
nemen vaak eerder de beslissing naar de huisarts te stappen dan ouderen. De huisarts is
de logische schakel op dit moment. Vermoedt men dementie, dan kan de huisarts zelf de
diagnose doen, of, hetgeen zeker in het geval van relatief jonge mensen gebeurt, de
betrokkenen doorverwijzen naar een van de gespecialiseerde ziekenhuizen of de GGZ.

Tot slot: een deel van de mensen die dementie ontwikkelen wonen al in een verzorgings-
huis. Daar is eerder zicht op het probleem. Voor de diagnose wordt dan meestal de ver-
pleeghuisarts ingeschakeld.
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Van erkennen naar weten

De stap naar huisarts of ziekenhuis is de stap van herkennen naar erkennen. In het vori-
ge hoofdstuk is uitvoerig aan de orde geweest dat het meestal niet zo gaat. Herkennen
en erkennen komen vaak te laat, soms als er al een onhoudbare situatie thuis is ont-
staan. We volgen hier evenwel de ideale route: de ziekte wordt bijtijds herkend en er-
kend.

Dementie heeft vele achtergronden. De ziekte van Alzheimer is niet synoniem met de-
mentie. Dementie kan ook andere oorzaken hebben. Te denken valt aan ouderdoms-
ziekten als hart- en vaatziekten. Of drankmisbruik. Of medicijnvergiftiging. Niet alle vor-
men van dementie zijn onomkeerbaar. Er kunnen zich secundaire symptomen voor doen
die te bestrijden zijn. Een goede diagnose is daarvoor belangrijk.

Na diagnose volgt normaliter behandeling. Is bijvoorbeeld kanker vastgesteld, dan volgt
direct een behandelprogramma. Maar in het geval van dementie volgt vaak niets. De
betrokkenen komen thuis met het etiket "dementie” plus de boodschap dat het in dit
stadium niet nodig of mogelijk is om actie te ondernemen.

Er is dus iets aan de hand, maar je kan niets doen; dit is de meest vervelende boodschap
om mee thuis te komen. Wat doe je met zo’n boodschap? Wat staat je te wachten? Wat
moet je doen en laten? Is er echt niets aan te doen? Wie weet meer en wie kan helpen?
Ondersteuning en informatie — daar heeft men wel degelijk behoefte aan - zijn ongrijp-
bare grootheden. Het initiatief daarvoor moet vooral van de betrokkenen zelf komen, al
zijn er tal van instanties en functionarissen die hier hun diensten aanbieden. Het Alzhei-
mer Centrum van de VU organiseert bijvoorbeeld gespreksgroepen, ook voor mantelzor-
gers, en zal na een diagnose de betrokkenen daar ook voor uitnodigen. Gespreksgroepen
worden georganiseerd door de GGZ, door zorgaanbieders, door vrijwilligersorganisaties.
Ze zijn er in varianten: lotgenotengroepen, geheugentraining, gespreksgroepen voor
specifieke groepen zoals jong dementerenden. Informatie is er volop. De huisarts kan
informatie verstrekken, het internet is een bron van informatie, Alzheimer Nederland
afdeling Amsterdam organiseert samen met zorgaanbieders Alzheimercafé’s. Enkele
zorgaanbieders hebben informatielijnen geopend (niet alleen voor dementie, maar voor
alle informatie op het gebied van wonen, welzijn en zorg) De wijkposten voor ouderen en
de daar werkzame ouderenadviseurs bieden raad. Gemeente Amsterdam en de deelge-
meenten zetten een stedelijk net van informatieloketten op die onderdeel gaan vormen
van de uitvoering van de Wet Maatschappelijke Ondersteuning. Maar zoals eerder opge-
merkt: informatie is nog geen inzicht.

Crises

Soms kan de oorzaak of bepaalde symptomen van dementie bestreden worden. Alcohol-
misbruik kan bijvoorbeeld worden gestaakt, of medicijnen kunnen worden ingezet tegen
probleemgedrag, al roept dat discussie op. De behandeling is in handen van specialisten
en de huisarts. De GGZ (ouderenpsychiatrie) biedt ondersteuning thuis door regie te
voeren over medische acties. Sociaal psychiatrisch verpleegkundigen bezoeken de cliént
dan thuis, gemiddeld eens in de zes weken.

Naast deze medische behandeling, een samenwerking (in theorie althans) van huisarts,
specialist en GGZ, is vanuit professionele hoek een systematischer aanpak van de zorg
mogelijk. Zorgaanbieders (thuiszorg of verpleeghuis), huisarts en soms ook de geriatri
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sche afdelingen van enkele ziekenhuizen, kunnen deze zorg in samenhang bieden of or-
ganiseren. Zo zijn er enkele gespecialiseerde thuiszorgteams, die niet alleen de huishou-
delijke en persoonlijke verzorging thuis voor hun rekening kunnen nemen, maar ook
kunnen inschatten hoe de situatie zich ontwikkelt en wat op enig moment gedaan zou
kunnen worden. Elders zijn hometeams gevormd, met deelname van de GGZ.

Als de dementie duidelijk manifest wordt, kunnen er, afhankelijk van de situatie, de ui-
ting van de dementie enzovoorts, allerlei knelpunten ontstaan in de thuissituatie. De
gedragingen van de dementerende, de noodzaak om toezicht te blijven uitoefenen, de
onmogelijkheid om de dagen nog te organiseren, het gebrek aan slaap, het onbegrip van
de omgeving, de emotionele belasting: dit gaat niemand in de koude kleren zitten. Pro-
fessionele ondersteuning is er wel, maar voor de betrokkenen blijft het lapwerk. En het is
niet duidelijk welke hulp beschikbaar is, als men al weet welke hulp nuttig zou kunnen
zijn. Het relaas hierboven maakt één ding duidelijk: er zijn nogal wat instanties, organi-
saties en personen die op deelgebieden kunnen ondersteunen. Een leek kan dit niet
overzien.

Een goede ontwikkeling vanuit de professionele wereld is het streven naar een sluitende
zorgketen waar iedere organisatie bijdraagt aan het totale product. Een case manager
staat de cliént terzijde om er voor te zorgen dat de andere organisaties worden aange-
sproken. De zorgketen betekent dat al deze organisaties onderling bindende afspraken
hebben gemaakt die moeten voorkomen dat men langs elkaar heen werkt en de betrok-
kenen in de kou blijven staan. De zorgketen is zoals het woord zegt gefocust op zorg.
Een andere, gelijksoortige benadering, is “disease management”, net zoiets, maar vanuit
het perspectief van een (medische) behandeling. Amsterdam kent een zorgketen rond
dementie in het centrum van de stad. Het bouwen van zorgketens is moeilijk vanwege de
marktwerking waardoor organisaties positief worden afgerekend op het succesvol becon-
curreren van hun collega organisaties. Dit verhoudt zich slecht met samenwerkingsaf-
spraken die het bedrijfsresultaat kunnen beinvioeden.

Uitgaande nog steeds van een situatie waarbij de dementerende in beeld is bij de zorg-
verleners, zal er vroeg of laat een situatie ontstaan die sterk belastend is voor de man-
telzorgers. De kans dat mantelzorgers de situatie niet goed meer onder controle hebben
en er zelf aan onderdoor dreigen te gaan is vrij groot. Ondersteuning thuis of tijdelijke
ontlasting (tijdelijke opname, oppashulp, hulp van vrienden en kennissen) kan helpen om
crises te bezweren of te voorkomen. Ondersteuning van mantelzorgers is onder meer een
gemeentelijke taak. In Amsterdam zijn er een algemene Vrijwilligerscentrale en een op
mantelzorgers gespecialiseerde organisatie Markant. Markant geeft cursussen, informa-
tie, begeleiding en regelt vrijwilligers. Alzheimer Nederland, afdeling Amsterdam, organi-
seert bijeenkomsten (de reeds genoemde Alzheimercafé’s), lezingen, gespreksgroepen,
lotgenotencontact. Zorgaanbieders organiseren, alleen of samen met Alzheimer Amster-
dam, ook bijeenkomsten en gespreksgroepen.

Een belangrijke bijdrage aan de ontlasting van mantelzorgers is dagbehandeling. De de-
menterende gaat wekelijks enkele dagdelen naar een groepsopvang. De mantelzorgers
kunnen even aandacht voor zichzelf hebben. Dagbehandeling is er in varianten. Een bij-
zondere vorm van dagbehandeling zijn de Amsterdamse Ontmoetingscentra, hierboven al
een keer aangestipt. Dit is een bijzonder concept, ontwikkeld door R.M. Droés, verbon-
den aan de Vrije Universiteit, waarbij niet de dementerende alleen centraal staat, maar
samen met de mantelzorger. In tegenstelling tot de dagbehandeling die verpleeghuizen
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organiseren vanuit hun eigen gebouwen, verlenen de Amsterdamse Ontmoetingscentra
hun diensten vanuit buurtcentra, kerken, dienstencentra. Daar hangt geen intramurale
sfeer, er lopen ook “gewone” mensen rond, en dat wordt door de betrokkenen zeer ge-
waardeerd, gegeven de populariteit van deze groepsprojecten. De groepen zijn ook klein
om niet een te zwaar stempel te drukken op zo’n buurtcentrum. Er wordt gestreefd naar
een gemoedelijke, normale sfeer. Deze vorm van dagbehandeling is alleen beschikbaar
als de betrokkenen daarvoor een indicatie krijgen van het Centraal Indicatieorgaan Zorg.
De dagbehandeling wordt dan betaald door de AWBZ, onder de noemer ondersteunende
of activerende begeleiding. Behalve dagbehandeling organiseren de Amsterdamse Ont-
moetingscentra ook inloopspreekuren, informatiebijeenkomsten, gespreksgroepen. Het
concept slaat aan, want Nederland telt inmiddels 25 van deze ontmoetingscentra, waar-
van vijf in Amsterdam. De initiatiefnemers zijn vaak zorgaanbieders. Het draaiboek voor
de oprichting van een ontmoetingscentrum ligt op de plank. Er komen nog regelmatig
nieuwe ontmoetingscentra bij.

Nood

De achteruitgang is meestal niet te stuiten. Er gebeuren ongelukken. Bijvoorbeeld een
heupfractuur waardoor mensen in het ziekenhuis belanden. Of de dementerende ver-
zwakt door onvoldoende voeding. Opname in een verpleeghuis zal in de meeste gevallen
aan de orde komen. Mensen willen dat niet, vanwege het negatieve imago van de ver-
pleeghuiszorg en het algemene gevoel dat men de dementerende daarmee in de steek
laat. Op bescheiden schaal zijn er tegenwoordig ook kleinschalige groepswoningen, met
kleine groepen (zes bewoners), een huiselijke sfeer, voldoende privacy en professionele
zorg. Ook zijn er gespecialiseerde kleinschalige projecten voor mensen die leiden aan een
bepaalde variant. Een enkele keer kan het zijn dat de dementerende er weer enigszins
bovenop komt en naar huis gaat.

De mantelzorgers blijven mantelzorgers, ook na opname. Weliswaar meer op afstand.
Maar de band blijft, en de emotionele ondersteuning ook. Voor deze mantelzorgers blijft
een vorm van ondersteuning van waarde.

3.2 VERSCHILLEN EN OVEREENKOMSTEN MET DENEMARKEN

Nederland

De complexiteit van de Nederlandse situatie zoals hierboven beschreven behoeft weinig
toelichting. In ons geval, het hulpaanbod rond dementie, hebben we om te beginnen te
maken met medische interventies, vanuit huisarts en ziekenhuis. Hier vindt de diagnose
plaats en wordt eventueel (maar meestal nog niet) gestart met een behandeling van de
stoornis of (vaker) een bestrijding van de negatieve effecten. Naast de medische kant
van de zaak hebben we de zorginhoudelijke kant van de zaak, de zorginterventies, die
gericht zijn op de gevolgen van de ziekte en de beperkingen in het dagelijks functione-
ren. De zorg is enigszins systeemgericht, dat wil zeggen dat de mantelzorgers betrokken
worden in de aanpak en min of meer ook cliént zijn. Op de derde plaats zijn de meer
psychosociale interventies in opkomst. Dit is een soort behandeling zonder medicijnen,
kort door de bocht, waarbij net als bij de medische interventies bestrijden van de ziekte
en de negatieve effecten het doel is. Tot slot zijn er allerlei vormen van ondersteuning
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van het “systeem”, met nadruk op het versterken en verbeteren van de weerbaarheid en
positie van de mantelzorgers.

De medische kant wordt in ons systeem bekostigd door de zorgverzekering. Psychiatri-
sche behandeling is meestentijds een zaak voor de zorgverzekering. De zorgverlening
wordt betaald uit de AWBZ. Een deel van de AWBZ is inmiddels overgeheveld naar de
gemeenten. Gemeenten (en stadsdelen) hebben ook een kernrol in het welzijnsaanbod,
de ondersteuning van mantelzorgers bijvoorbeeld. Op dit terrein zijn ook organisaties
actief die zelf een beleid uitzetten en subsidies en fondsen aanspreken om dit mogelijk te
maken.

Denemarken

Zonder te willen suggereren dat het in Denemarken allemaal beter is geregeld, lijkt de
situatie daar wel overzichtelijker. Wat hier AWBZ is en van oudsher overgelaten wordt
aan het maatschappelijk middenveld, is in Denemarken een overheidstaak, en wel de
lokale overheid. Provincies hebben een verantwoordelijkheid voor de cure, de ziekenhui-
zen. De gemeenten bekostigen de ouderenzorg en het welzijn, en zijn zelf ook de uit-
voerder. Het maatschappelijk middenveld bestaat daar nagenoeg niet. Waar in Nederland
de gemeente, de zorgverzekeraar, en tal van uitvoerende instanties gezamenlijk invulling
aan de zorg moeten geven, daar wordt in Denemarken alles bepaald door de gemeente.
“Dan zullen er wel geen case managers nodig zijn in Denemarken”: jawel, er zijn keten-
afspraken gemaakt in Odense tussen het ziekenhuis, om precies te zijn de geriatrische
afdeling, en de gemeentelijke functionarissen. De case managers die we in Nederland
nodig hebben om het langs elkaar heenwerken van instanties nog enigszins te kunnen
managen, is vergelijkbaar met de functie van dementiecodrdinator in Odense.

De overzichtelijkheid van Denemarken zal ons zeker aanspreken, maar het zal waar-
schijnlijk ook niet alles rozengeur en maneschijn zijn. Het hagenoeg ontbreken van het
maatschappelijk middenveld kan vanuit de optiek van overzichtelijkheid een zegen zijn,
vanuit de veerkracht van de samenleving en het vinden van creatieve oplossingen is het
juist een armoedige situatie. Private zorg is sinds enige jaren wel mogelijk in Denemar-
ken, maar bedient vooralsnog niches in de markt. Initiatieven vanuit het maatschappelijk
middenveld zijn wat minder gewoon dan in Nederland. De financiéle steun van deze
maatschappelijke initiatieven kan daardoor wat lastiger worden. In het geval van het
dementiecentrum te Odense is de gemeente wel bereid geweest al die jaren een sub-
stantieel deel van de kosten voor zijn rekening te nemen, maar er is geen garantie op
continuiteit, en afhankelijkheid van de politiek. Daarbovenop is er vanuit de rijksoverheid
jaarlijks geld te verdelen voor projecten op bepaalde themavelden, en het dementiecen-
trum in Odense maakt daar steeds creatief gebruik van. In Nederland is het weliswaar
regel dat maatschappelijke organisaties de zorg en het welzijn invullen, maar de beleids-
kaders worden strak en gedetailleerd gedicteerd vanuit de rijksoverheid. Dat maakt het
verschil tussen Denemarken en Nederland al een stuk kleiner, behalve dat politiek en
overheid hier bij falend beleid makkelijker met de beschuldigende vinger naar de uit-
voerders kunnen wijzen.

Inloopcentrum

Waar Nederland en Denemarken niet veel van elkaar verschillen, is dat, ondanks het
brede aanbod op het gebied van zorg en welzijn voor mensen met dementie, er een toch
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een leemte is in het aanbod. Tussen het moment waarop mensen hun ziekte in de gaten
krijgen en het moment waarop behandeling en zorg in beeld komen, zit een gat. Dit is
voor de dementerenden en de familie niet een periode om rustig door te gaan met het
leven van alledag. Er is alle reden om meer te weten, dus op zoek te gaan naar informa-
tie die je vertelt wat er gaat komen, wat je moet doen en laten. Er is ook behoefte aan
zinvolle activiteiten. In Odense waren het mensen van de gemeente en de Alzheimer
Association die het Alzheimer café uitbouwden tot het inloopcentrum. En de doelgroep
die het interessant vond om daar bij te zijn, zijn mensen met dementie in een vroeg sta-
dium en hun mantelzorgers, die regelmatig actief blijven in het centrum ook nadat hun
partner of familielid wordt opgenomen in een verpleegvoorziening. Ook in Denemarken
rust een stevig taboe op dementie. Het is niet eenvoudig om mensen over de drempel te
krijgen.

We verwachten in Nederland een niet wezenlijk andere situatie dan in Denemarken. De
maatschappelijke behoefte is vergelijkbaar. De maatschappelijke context waarbinnen een
inloopcentrum gestalte moet krijgen verschilt in Nederland van die van Denemarken. In
Nederland zit het aanbod tamelijk complex in elkaar; in Denemarken een stuk overzich-
telijker. Nederland is meer gewend aan particulier initiatief in zorg en welzijn, waar het in
Denemarken toch regel is dat de overheid zich een bepaald maatschappelijk probleem
toe-eigent. Het inloopcentrum voor mensen met dementie en hun mantelzorgers, zoals
wij dat voorstellen, is een particulier initiatief. In Denemarken is het een keer niet de
gemeente die iets regelt; in Nederland is het een keer niet AWBZ- of overheidsgefinan-
cierd. In beide gevallen worden doelstellingen nagestreefd die niet makkelijk binnen het
gevestigde systeem van zorg en welzijn zijn te realiseren.

3.3 CONTOUREN VAN EEN AMSTERDAMS INLOOPCENTRUM

De vergelijking tussen Amsterdam en Odense laat overeenkomsten en verschillen zien.
Overeenkomsten in de behoeften van de doelgroep. Verschillen in de organisatie van de
zorg. Het concept van Odense lijkt voor Amsterdam ook toepasbaar. De kern is dat het
inloopcentrum een rol speelt buiten het formele aanbod en buiten ketenafspraken. Hier-
onder volgt dan het voorstel in grote lijnen van een Amsterdams Inloopcentrum. De op-
zet is grotendeels gelijk aan die van Odense. Maar de opzet is ook goed te vergelijken
met bijvoorbeeld het Vicki Brownhuis (zie bijlage), een inloopcentrum in een puur Ne-
derlandse situatie. Dit laat zien dat deze opzet evengoed bij Nederland past als bij De-
nemarken.

Visie en doelen

Het Amsterdams Inloopcentrum voor mensen met dementie en hun familieleden ontleent
zijn bestaansrecht aan de behoefte van deze mensen aan begrip en perspectief. Deze
behoefte komt voort uit het maatschappelijke onbegrip rond dementie, het stevige taboe.

De doelstellingen voor het centrum zijn:

1. Lever een bijdrage aan de maatschappelijke emancipatie 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
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hun familie er toe zo vroeg mogelijk de situatie te herkennen en erkennen en daar-
mee de geest rijp te maken voor een hernieuwde invulling van het leven. Betrek
mensen actief bij het centrum.

2. Bied de betrokkenen ondersteuning, vanuit een niet-medische benadering, zo veel
mogelijk voor en door de betrokkenen zelf, in een sfeer waarin men zich niet 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;

juridische ondersteuning bij de rechtspositie in het werk, ontslag, onder toezicht-

stelling, Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO).

YV V.V VYV V V VY

3. Bied de betrokkenen relevantie informatie. Maak daartoe gebruik van informatie-
bronnen en sociale kaarten die elders reeds ontwikkeld worden (in Amsterdam zal
naar verwachting de komende jaren flinke voortgang worden geboekt). Het inloop-
centrum zal echter geen rol in de zorgketen rond dementie vervullen. De ruimte kan
wel onderdak verlenen aan professionals. Ook kan het centrum wel een mening heb-
ben en ventileren over de ketenzorg in Amsterdam. Maar zelf maakt men er geen
deel van uit, en is men ook geen verantwoording schuldig over de eigen activiteiten.

Doelgroep

Alle mensen met dementie en hun mantelzorgers zijn welkom in het inloopcentrum, als
Zij menen dat zij er iets bij te winnen hebben. Gebruikmaken van het centrum en bijdra-
gen aan het centrum zijn twee zijden van één medaille. Een gespreksgroep starten bij-
voorbeeld is winst voor anderen én jezelf. Kortom: bezoekers zijn participanten.

In Odense zijn de participanten vooral jong dementerenden en hun familie. Die groep
voelt zich het meest tot het centrum aangetrokken. Maar het centrum is niet uitsluitend
voor deze groep bedoeld; ouderen zijn evengoed welkom, en maken, zij het minder fre-
quent, ook gebruik van het centrum. In Nederland lijken ouderen zich meer op te sluiten
in huis met hun leed, en moeilijker over te halen te zijn om anderen in te schakelen of
naar buiten te komen met de eigen vragen en wensen. Het zou daarom goed zijn als het
centrum zich inspant om ook vooral deze oudere groep te bereiken, wat goed past in de
emancipatie doelstelling.

Informele opzet

Het centrum leunt zwaar op vrijwilligers. Dit zijn in principe de mensen met dementie en
hun mantelzorgers zelf. Het centrum is daarom informeel van opzet. Er is geen noodzaak
om de productie te verantwoorden. Er is alleen een verantwoording naar de fondsen,
organisaties en personen die geld doneren. Het centrum moet kunnen laten zien dat het
met dit geld de beoogde mensen en doelen bereikt.
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Professionele aansturing

De codrdinatie is in handen van een professional die in dienst is van het centrum. Aange-
zien het centrum vooral drijft op de participanten - zelfsturing - is de rol van de coérdi-
nator ook vooral faciliterend. De coérdinator enthousiasmeert de participanten, helpt hen
met het ontwikkelen van ideeén, zorgt voor de implementatie van ideeén samen met de
participanten. De codrdinator houdt toezicht op de spelregels voor de dagelijkse gang
van zaken.

Bestuur en betrokkenheid Alzheimer Amsterdam

Het bestuur bestaat uit betrokkenen die een band hebben met Amsterdam en het onder-
werp. Van de bestuursleden wordt in de aanloopfase verwacht dat zij:

» hun netwerk aanspreken;
» 1 tot 2 keer per maand vergaderen;
» voor een deel participeren in werkgroepen.

Behalve bestuursleden zijn er adviseurs. Deze vervullen dezelfde inhoudelijke rol als de
bestuursleden en nemen ook deel aan de bestuursvergaderingen. Zij dragen echter geen
verantwoordelijkheid voor bestuursbeslissingen en hebben ook geen formele stem in
bestuursbesluiten.

Het bestuur zal in de aanloop een actieve rol spelen. Als het centrum er is en draait, kan
het bestuur het wat rustiger aan doen. De samenstelling van het bestuur zal dan moge-
lijk wijzigen. De voorzitter van het bestuur wordt bij voorkeur geworven binnen Alzhei-
mer Amsterdam.

Comité van aanbeveling

Er wordt een comité van aanbeveling aangetrokken, mensen die een hart hebben voor
het inloopcentrum in oprichting en die in staat zijn de boodschap te verwoorden en uit te
dragen voor een breed publiek.

Ambassadeur

Het zou goed zijn als een bekende Nederlander zijn of haar persoon koppelt aan het in-

loopcentrum. Dit zorgt voor een grotere bekendheid van het initiatief en kan vooral voor
het doorbreken van taboes rond het onderwerp een belangrijke rol spelen. De ambassa-
deur zet zich af en toe ook praktisch in voor het inloopcentrum.

Huisvesting en locatie
Aan de locatie worden de volgende eisen gesteld:

Goed bereikbaar met openbaar vervoer;

Goed toegankelijk;

Uitnodigend, herkenbaar van buiten;

Prettige sfeer, prettige omgeving;

Moet bereikbaar zijn voor een belangrijk deel van de stad;

Moet mogelijkheid bieden tot buitenactiviteiten (bijvoorbeeld wandelen).

YV V V V V VY
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De huisvesting hoeft niet heel groot te zijn. Een ruimte van 100 m2 is bijvoorbeeld al
goed te gebruiken, afhankelijk van de indeling. De ruimte moet plaats kunnen bieden aan
een centrale ruimte voor activiteiten, een spreekruimte / vergaderruimte, een ruime
keuken, een rustige en inspirerende plek waar een kleine bibliotheek kan worden opge-
bouwd.

Financiering en fondsenwerving
Gestreefd wordt naar een gemengde financiering:

» Voor de aanloopkosten worden fondsen benaderd;

» Voor de exploitatiekosten zal het centrum zelf bedrijven, personen en deels ook
fondsen benaderen;

» De eerste jaren zal gekeken worden of structurele middelen kunnen worden verkre-
gen (voor de aanloopkosten én exploitatiekosten) van gemeente Amsterdam, Agis en
Alzheimer Nederland.

Stappenplan en begroting

Het inloopcentrum drijft op de participanten, en dat is de sleutel tot het succes. In de
opzet van het centrum zal zelfsturing een centrale plaats krijgen. De afhankelijkheid van
professionals of de initiatiefnemers van het eerste uur moet snel plaats maken voor een
enthousiast intern draagvlak.

Het stappenplan brengt het initiatief van een onzekere fase - veel ideeén, weinig geld -
naar een zekere fase - helder plan plus bijbehorende financiéle dekking. In de fasering
(initiatief, implementatie, start) zijn enkele go / no go momenten ingebouwd. Het be-
stuur gaat geen verplichtingen aan waarvoor geen harde dekking is.

Het stappenplan is te vinden in het volgende hoofdstuk.
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4 STAPPENPLAN

De voorbereiding voor het centrum neemt een klein jaar in beslag. De aanloop is ge-
splitst in drie fasen.

1. Om te beginnen de initiatieffase waarin een stichting in het leven wordt geroepen en
de voorbereiding in gang wordt gezet. Aan het eind van deze fase ligt er een be-
drijfsplan en wordt op basis daarvan een go / no go gegeven voor de volgende fase;

2. Dan de fase waarin de praktische voorbereidingen de implementatie worden getrof-
fen. Dit laatste gebeurt in werkgroepverband. Het slagen van deze opzet is tevens de
lakmoesproef voor de levensvatbaarheid van een zelfsturend centrum. Deze fase
wordt eveneens afgesloten met een go / no go beslissing. De toetsingscriteria zijn de
beschikbaarheid van voldoende financieel en menselijk kapitaal;

3. De derde en laatste fase is die van het startklaar maken van het centrum: de publi-
citeit, het betrekken van de huisvesting en de start van de activiteiten.

Hieronder volgen de details van de drie fasen.

4.1 INITIATIEFFASE

De eerste fase omvat het nemen van het initiatief tot het oprichten van het centrum.
Centraal in deze fase staat de oprichting van een stichting, het verkrijgen van startkapi-
taal en het aan het werk zetten van een aantal personen en organisaties. Voor de be-
stuursleden van de stichting wordt in deze eerste fase relatief veel inspanning gevraagd,
niet zozeer om het praktische werk te doen, maar vooral voor het verkrijgen van mede-
werking van instanties en individuen. Zie onderstaande stappen en het schema verderop.

1. Formeren van bestuur en zekerstellen startsubsidie
De eerste stap is het formeren van een oprichtingsbestuur en het verkrijgen van een
startsubsidie voor de eerste activiteiten. Bestuursleden worden onder andere gewor-
ven uit de Zuiderkerkgroep zelf. Bij voorkeur wordt de voorzitter van de stichting
betrokken uit de kring van de Alzheimer stichting, afdeling Amsterdam. Eventueel
kan ook gestart worden met een tijdelijk bestuur en bestuursleden.

Er zijn bestuursleden en adviseurs. In de praktijk treden beide typen leden gezamen-
lijk op, maar formeel zijn de bestuursleden verantwoordelijk voor de te nemen be-
sluiten.

2. Oprichting stichting
De Zuiderkerkgroep roept de stichting Amsterdams inloopcentrum dementie in het
leven. De eerst daad van de stichting is het vaststellen van de begroting en het plan
van aanpak. Begroting en plan van aanpak maken deel uit van deze notitie.

3. Kwartiermaker
Het bestuur stelt een “kwartiermaker” aan die het praktische werk voor de komende
maanden uitvoert en codrdineert.

4. Opstellen bedrijfsplan
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Het bestuur neemt het initiatief tot het opstellen van een bedrijfsplan. Het formuleert
de einddoelen van het bedrijfsplan en de criteria waarop de go / no go beslissing aan
het eind van deze fase zal worden gebaseerd. Deze einddoelen zijn onder meer:

a) Zijn de begrote activiteiten en kosten gedekt door fondsen en bijdragen?

b) Is er voldoende menselijk kapitaal bijeengebracht — enthousiaste mensen in de
omgeving van het initiatief, en praktische mensen die het centrum concreet gaan
starten?

c) Zijn de belangrijkste randvoorwaarden vervuld: coérdinator, huisvesting, publi-
citeit.

5. Aantrekken startkapitaal
Het bestuur neemt het initiatief om fondsen aan te schrijven. Agis, gemeente en wel-
licht andere instanties worden gevraagd financiéle steun te verlenen. Zie de begro-
ting verderop. Het feitelijke werk kan door de kwartiermaker worden uitgevoerd.

6. Aantrekken menselijk kapitaal
Geld is onontbeerlijk, maar belangrijker is menselijk kapitaal. Op de eerste plaats zal
het nodig zijn om veel mensen uit te nodigen actief mee te denken in de op te rich-
ten werkgroepen. Bij voorkeur zijn dit mensen die een band hebben met Amsterdam.
Ook worden mensen uit de doelgroep benaderd, de toekomstige participanten, omdat
zij uiteindelijk de kurk zullen zijn waarop het centrum moet drijven. Op de tweede
plaats is het van belang een comité van aanbeveling samen te stellen en een ambas-
sadeur te vinden die het gezicht wordt van het initiatief.

7. Participanten
Betrokkenheid Alzheimer Amsterdam, Alzheimercentrum VU MC. De betrokkenheid
van Alzheimer Amsterdam is van het grootste belang. De afdeling wordt uitgenodigd
om binnen eigen gelederen een discussie op gang te brengen en zich te oriénteren op
het initiatief. Op de tweede plaats worden Alzheimer Amsterdam en het Alzheimer-
centrum van het VU MC gevraagd actief cliénten en mantelzorgers te gaan betrekken
bij het initiatief. Deze zijn namelijk meer dan welkom binnen de werkgroepen. En op
het moment dat het centrum start, is de betrokkenheid van Alzheimer Amsterdam
nodig voor een vliegende start. Staat het centrum er eenmaal, dan zal het geleidelijk
autonomer opereren en neemt de directe betrokkenheid van Alzheimer Amsterdam -
en ook het bestuur - af.

8. Profiel codrdinator
De kwartiermaker vult een tijdelijk gat op, tot aan de start van het initiatief. De co-
ordinator neemt het werk op een gegeven moment over. In de begroting is uitgegaan
van de overstap eind 2007, vanaf de start van het centrum. Bij voorkeur heeft de co-
ordinator nog tijd om zelf invulling te geven aan het centrum.

Het bestuur stelt een profiel vast voor de codrdinator en zet acties uit om de coérdi-
nator te werven.

9. Bedrijfsplan en begroting
De uitgewerkte plannen van deze initiatieffase worden opgenomen in het bedrijfs-
plan, inclusief begroting en dekkingsplan.

10. Go / no go
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Het bestuur besluit aan het einde van deze fase of het bedrijfsplan voldoende hou-
vast biedt om door te gaan met de voorbereidingen.

- Startsubsidie

- Bestuursvoorzitter
- Bestuursleden

- Kwartiermaker

- Begroting
- Plan van aanpak
- Formele oprichting stichting

Figuur 5  Stappenplan voor de initiatieffase
1 /
Startsubsidie en
bestuur
2 /
Stichting
[ N
- Opdracht v - S .
- Einddoelen )
3
Kwartiermaker
- v
4
Opstellen bedrijfsplan
- Fondsen \
- Overheden 5 Startkapitaal
- Comité van aanbeveling
- Ambassadeur \ 6M lik kapitaal
- Werkgroepleden SIS VETEE]
7 Participanten
8 Profiel codrdinator
- Plan fase 2
- Begroting \ 9
- Dekkingsplan Bedrijfsplan
10
> Go /No go
4.2 IMPLEMENTATIEFASE

Doel van deze tweede fase is om met de sleutel van het nieuwe centrum in de hand het
initiatief in te kunnen luiden. De middelen zijn binnen, er zijn enthousiaste mensen, de
huisvesting is bekend, de coérdinator is aangesteld, en de publiciteit kan van start gaan.

Er is veel menskracht rond tal van onderwerpen nodig. Het voorbereidende werk wordt
georganiseerd in werkgroepverband. De werkgroepen werken toe naar concrete stappen.
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Verplichtingen worden overigens alleen aangegaan voor zover daar dekking tegenover
staat. Daarvoor is startkapitaal nodig. Dit startkapitaal is begroot (zie verder). Het start-
kapitaal wordt bijeengebracht door enkele direct betrokkenen en door fondsen te verzoe-
ken deel te nemen.

1. Werkgroepen
De werkgroepen worden begeleid door de “kwartiermaker”. Deze zal ondersteunen in
het opstellen van de startagenda, het samenstellen van de werkgroep en het formu-
leren van de einddoelen en einddatum. De werkgroepen rapporteren de voortgang
van hun activiteiten regelmatig zodat er zicht blijft op de totale voortgang. De werk-
groepen besteden aandacht aan de begroting van menskracht en middelen.

De volgende werkgroepen worden in het leven geroepen. Per werkgroep wordt in ie-
der geval een eerste trekker aangezocht, en in samenwerking met bestuur en stuur-
groep deskundige en/of enthousiaste deelnemers aangezocht.

Beleid en communicatie

Wat wordt de naam van het centrum, wat is het bestaansrecht precies, en met
welke boodschap wil het centrum naar buiten? Daarover buigt een de werkgroep
beleid en communicatie zich.

Deze vragen liggen dicht naast enkele marketingvragen en daarom houdt de
werkgroep zich ook bezig met de communicatie, de huisstijl en de campagne. De
communicatie is gericht op bekendheid bij de potentiéle participant en bekend-
heid bij het middenveld. In breder perspectief is de communicatie ook bedoeld
om de ziekte dementie meer bespreekbaar te maken.

Op de begroting is geld gereserveerd voor een communicatieadviseur die de
ideeén omzet in een communicatiestrategie en -plan en uiteindelijk een introduc-
tiecampagne. Er wordt vooral gemikt op free publicity.

De werkgroep zal ook een lijst opstellen van organisaties en personen die een rol
hebben in de zorg voor mensen met dementie en mogelijk een rol kunnen spelen
in het informeren van hun cliénten over de mogelijkheden van het centrum. De
communicatiestrategie

Deze werkgroep kan het best bemensd worden door onder meer enkele be-
stuursleden.

Werving van toekomstige participanten van het centrum

Een werkgroep houdt zich bezig met het werven van participanten, mensen met
dementie, familieleden, belangstellenden die iets willen in of met het centrum.

Activiteitenplan

Een derde werkgroep houdt zich bezig met het samenstellen van een activitei-
tenplan en een agenda voor de eerste maanden van het centrum. De consequen-
ties voor mensen en middelen worden opgenomen binnen de begroting (de be-
groting hieronder bevat nog geen middelen voor specifieke activiteiten).
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3.

Informatievoorziening en voorlichting

In het activiteitenprogramma zal een belangrijke plaats weggelegd zijn voor in-
formatievoorziening. Een aparte werkgroep zal zich hier over buigen. Vraagstuk-
ken zijn dan: welke informatie gaat het centrum leveren? Hoe is de doelgroep te
bereiken? Bij welke initiatieven kan het centrum aanhaken (de WMO loketten bij-
voorbeeld)?

Huisvesting, inrichting, ICT

De plek van het centrum is een belangrijke succesfactor. Het centrum wil een
flink deel van de Amsterdamse doelgroep kunnen bereiken. Daarom is goede
bereikbaarheid met openbaar vervoer belangrijk. Andere factoren zijn de sfeer,
de bruikbaarheid en de kosten.

De praktische zaken moeten ook niet worden vergeten: de inrichting en uitrus-
ting van het centrum.

Codrdinator

In de initiatieffase heeft het bestuur een profiel opgesteld voor de aan te trekken
codrdinator. De werkgroep die zich bezig houdt met het aantrekken van een co-
ordinator zal in eerste inventariseren of er al suggesties voor geschikte kandida-
ten voorhanden zijn. Op de begroting zijn voorts bescheiden middelen gereser-
veerd voor de werving van een coordinator. De werkgroep vormt de sollicitatie-
commissie.

De codrdinator staat op de begroting van de stichting en de formele aanstelling
geschiedt ook door de stichting zelf. Voor administratieve zaken rond werkgever-
schap en fiscus zal een administratiekantoor ingezet worden.

Financiering en fondsenwerving

In de initiatieffase is al gestart met de fondsenwerving. In deze fase zal een
werkgroep een plan maken voor fondsenwerving en daar al mee aan de slag
gaan. De werkgroep heeft tot taak om de begroting rond te krijgen.

Eindverslag
Er wordt een eindverslag opgesteld waarin rapport wordt gedaan van de doelstellin-
gen op basis waarvan wordt beslist of het plan voor het centrum kan worden voort-

gezet:

a) Kosten gedekt (aangepaste begroting en dekking);

b) Voldoende menselijk kapitaal;

c) Een belangrijk criterium zal zijn of in de afgelopen periode een enthousiaste en
actieve groep participanten is ontstaan die het centrum een vliegende start zullen
geven en die ook het bewijs vormen dat het centrum in een behoefte voorziet;

d) Codérdinator, huisvesting, publiciteit.

Heidag
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Er wordt een gezamenlijke dag georganiseerd waarop alle werkgroepen hun eindre-
sultaat presenteren. Het bestuur neemt deel aan dit gebeuren.

4. Go/nogo
Later komt het bestuur bijeen om een beslissing te nemen al of niet door te gaan met
het centrum, op basis van het eindverslag en de begroting.

5. In dienst nemen codrdinator
Aan het slot van deze fase, als het besluit om door te gaan met het initiatief is ge-
vallen, zal de codrdinator formeel in dienst worden genomen en de opdracht krijgen
de volgende fase te leiden. Het huurcontract voor de huisvesting kan worden geslo-
ten.

Figuur 6  Stappenplan voor de implementatiefase

1
‘ Start werkgroepen |

Beleid en communicatie R

Werving toekomstige participanten

Activiteitenplan

Informatievoorziening en voorlichting

Huisvesting, inrichting, ICT

Codrdinator

Financiering en fondsenwerving

2
Eindverslag
3 4
Heidag "l Go/Nogo

v

5
In dienst nemen
coordinator;
Start huur centrum
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4.3 STARTFASE

In deze derde fase wordt het centrum nog niet direct in gebruik genomen, maar zoge-
zegd al wel betrokken. Deze fase is de brug tussen het bedrijfsplan en de eerste open
dag van het centrum.

1. Publiciteit
De publiciteitscampagne wordt in gang gezet. Het belangrijkste nieuwsmoment is
natuurlijk de opening van het centrum zelf. Maar binnen de professionele wereld en
vooral de organisaties en personen die zich bezig houden met de zorg van dementie
zal al eerder informatie worden verstrekt over het centrum. De website en een e-mail
nieuwsbrief kunnen goede diensten verrichten.

2. Betrekken huisvesting
De lokatie wordt betrokken en ingericht. Praktisch werk. Wellicht al de eerste activi-
teit waar participanten hun steentje aan bijdragen?!

3. Start activiteiten
De officiéle start van het centrum zal worden uitgebuit voor het genereren van
nieuws.

4. Samenstelling bestuur
Het oprichtingsbestuur van de stichting heeft een belangrijke rol gespeeld om het
centrum van de grond te tillen. Dat kost de nodige inspanning, en dat wordt ook ge-
vraagd van de bestuursleden. Als het centrum eenmaal loopt, kan het bestuur de da-
gelijkse gang van zaken overlaten aan de participanten zelf. Het is tijd voor een wij-
ziging in de samenstelling van het bestuur en een herformulering van de rol van het
bestuur, wat meer op de achtergrond. Het bestuur zal worden aangevuld met partici-
panten uit het centrum. Enkele bestuursleden van het eerste uur treden terug.

4.4 PLANNING

De planning gaat uit van een klein jaar voorbereidingstijd. Voor de toezegging van fond-
sen etc. moet ongeveer drie tot vier maanden tijd worden genomen. Een go / no go be-
slissing kan daarom pas aan het begin van de zomer 2007 worden genomen. Aangezien
de werkgroepen in de tussentijd al praktische voorbereidingen voor het geheel hebben
getroffen, kan de startfase beperkt blijven tot de zomermaanden. Na de zomervakantie
kan het centrum feestelijk worden geopend. Zie hieronder de precieze planning.
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07 08
jan feb mrt apr mei jun jul aug sep okt nov dec jan feb mrt
1 Initiatieffase
1. Startsubsidie en bestuur

Bestuursleden X X
Bestuursvoorzitter Alzheimer Amsterdam X X
Startsubsidie X X
Kwartiermaker X X
2. Stichting
Formele oprichting stichting X
Begroting vaststellen X
Plan van aanpak vaststellen X
3. Kwartiermaker X
4. Opstellen bedrijfsplan
Opdracht voor bedrijfsplan X
Einddoelen X
5. Aantrekken startkapitaal
Fondsen aanschrijven X X X X X
6. Aantrekken menselijk kapitaal
Werkgroepleden X X X X X
Comité van aanbeveling X X X X X
Ambassadeur X X X X X
X

Formuleren opdrachten werkgroepen

7. Participanten

Oriéntatie binnen Alzheimer NI en VU MC X X X X X
Gespreksgroepen met cliénten en mantelzorgers X X X X X
8. Profiel codrdinator X
9. Bedrijfsplan X
10. Go/ No go X

2 Implementatiefase
1. Werkgroepen

Beleid en communicatie
Werving toekomstige participanten
Activiteitenplan
Informatievoorziening en voorlichting
Huisvesting, inrichting, ICT
Codrdinator
Financiering en fondsenwerving

X X X X X X X
X X X X X X X
X X X X X X X
X X X X X X X

2. Eindverslag X

3. Heidag X
3.Go/Nogo X

4. Codrdinator en huurcontract X

3 Startfase
1. Publiciteit X X X X
2. Betrekken huisvesting X X X

3. Start activiteiten E

4. Samenstelling bestuur X

07 08
jan feb mrt apr mei jun jul aug sep okt nov dec jan feb mrt
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ZUIDERKERKGROEP

De initiatiefgroep voor het Amsterdamse inloophuis heeft zich vernoemd naar de Zuider-
kerk, 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 Maatschappelijke Ontwikkeling)
Cees van der Togt (Antaris / OsiraGroep)

Iris Westerterp (Gemeente Amsterdam, Dienst Wonen)

Gerald Zwiggelaar (Agis Zorgverzekeringen)
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HET HOOFD IN HET HART?

Ooggetuigeverslag uit Odense - Op werkbezoek bij een innovatief centrum voor informa-
tie en ondersteuning voor mensen met dementie en hun familie en vrienden in Odense,
Denemarken. Een impressie, geschreven door Tineke van der Kruk, verpleegkundig spe-
cialist ouderenzoryg.

Odense is de derde stad van Denemarken, telt 185.000 inwoners en haar beroemdste
inwoner is de sprookjesschrijver Hans Christiaan Andersen. Het “R&dgivnings-og kontakt-
centret for demensramte og parorende” ligt niet bepaald in een sprookjesachtige omge-
ving, maar in een wat verouderd winkelcentrum in een buitenwijk. Wij worden verwel-
komd door Pelle Pedersen. Hij werkt sinds 1982 als medisch adviseur bij de gemeentelij-
ke overheid van Odense. Van oorsprong is hij psychiater en hij heeft zich toegelegd op
de openbare gezondheidszorg. Pelle nodigt ons uit om plaats te
nemen aan de verschillende tafels. Hij legt uit dat aan iedere
tafel gebruikers van het centrum zitten om met ons te praten
en onze vragen te beantwoorden. Gebruikers van het centrum
kunnen vrijwilligers zijn, mantelzorgers en vrienden van
mensen met dementie, maar ook mensen met de ziekte van
Alzheimer. In feite kan iedereen zowel gebruiker als
medewerker van het centrum zijn. Zodoende zijn mijn
tafelgenoten Frank, Verner en Kent. Zij hebben alledrie de

ziekte van Alzheimer. Verner is de oudste, hij is 78 jaar en is sinds
Frank, 59 jaar 1997 bekend met de diagnose. Kent is de jongste, hij is 46 jaar,
en Frank is 59 jaar en is sinds 2000 bekend met de ziekte van
Alzheimer. Hij zal de eerste presentatie houden en hij is nerveus omdat dit in het Engels
moet. Frank legt uit hoe hij heeft leren omgaan met de beperkingen die de ziekte van
Alzheimer hem oplegt. “Je hebt niet alleen geheugenproblemen. Daar valt tot op zekere
hoogte mee te leven.

Maar je verliest je vermogen om initiatief te nemen, je voelt je
vaak rot en depressief. Dat is een stuk moeilijker. Ik heb geleerd
om hulp te vragen om daarmee om te gaan. Hier krijg ik het zetje
wat ik nodig heb, vooral van Ulla”. Hij lacht naar Ulla, de codrdina-
tor van het centrum. Hij besluit zijn presentatie met te zeggen dat
hij geleerd heeft om werkelijk bij de dag, in het hier en nu, te
leven. “Ik vergeet gisteren en ik weet niet wat morgen zal brengen.

Ik heb mijn hoofd in mijn hart gestopt. Het is het hart dat spreekt,

dat telt, en dat klopt. Na de presentatie fluistert hij in mijn oor: Sonja, 60 jaar
“Dat is nou het voordeel van Alzheimer, dat je vooral onthoudt wat

je vroeger hebt geleerd. Ik gebruikte woorden waarvan ik niet eens wist dat ik ze ken-
de”.

Er zijn veel echtparen in het centrum. Zelfs als een echtgenoot is opgenomen in een ver-
pleeghuis, of overleden is, blijft de ander in het centrum komen om er als vrijwilliger te
werken. Eén van de vrijwilligers, en tevens toegewijd echtgenoot voor zijn vrouw die de

4 Vertaling van het Engelstalige verslag in de volgende bijlage
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ziekte van Alzheimer heeft, is Kai. Hij zit in het bestuur van het centrum en hij heeft een
ondersteuningsgroep opgezet voor echtparen waarvan één van de twee lijdt aan demen-
tie. Traditioneel zijn er ondersteuningsgroepen voor partners of

kinderen van mensen met dementie. Men kan dan vrijuit praten over de problemen, zon-
der dat de persoon in kwestie erbij is. Volgens Kai werkt dat niet omdat beide partners
moeten leren omgaan met de situatie. Als ze samen naar de ondersteuningsgroep gaan,
dan weet de gezonde partner wat er besproken en gebeurd is. Dan kunnen ze er later op
terug komen en er ook mee verder gaan. Als de dementerende partner er niet bij is, dan
kan dat dus niet. "Wij moeten immers samen verder gaan”, besluit hij. Op dat moment
komt zijn vrouw Sonja binnen. “Dat is mijn vrouw” zegt hij en hij steekt zijn hand op
naar haar. Sonja is een tengere, kleine vrouw met opvallend heldere ogen. Zij zal ook
een presentatie geven. Is het niet wreed om dat van haar te vragen? Maar even later
staat ze er, trots en moedig. Ze kan niet altijd op de juiste woorden komen, niet in het
Deens en niet in het Engels. Het geeft niet, want ze praat met haar ogen, haar lichaams-
houding en haar handen. Wat ze ons te zeggen heeft - haar boodschap en missie - is
heel duidelijk. Zij vraagt ons om de tijd te nemen om naar haar te luisteren. Om tijd te
nemen om te verifiéren of wij haar goed begrepen hebben. Ze legt uit dat het belangrijk
is haar op verschillende manieren
te helpen onthouden wat er

|
i
gebeurd is. In het bijzonder is het : ~‘ ' rﬁ

van belang om haar geheugen te
ondersteunen met foto’s. Ze . g
verduidelijkt: als ik alleen een foto y : ]
heb, vergeet ik de naam. Als ik
alleen een naam heb, zegt het me
niets, ik heb er een gezicht bij
nodig. Als je me wat verteld hebt,
schrijf dat dan op, met je naam
erbij en je foto en je
telefoonnummer. Als ik het niet %

meer weet kan ik het je vragen. Maar voor alles kost het tijd en dat is waar ik om vraag.

Na deze indringende verhalen is het tijd voor de lunch. Deze wordt niet geleverd door
een cateringbedrijf, maar is ook bereid door vrijwilligers van het centrum. Het is een
prachtig Deens lunchbuffet geworden met alles wat je je daarbij kunt voorstellen: sala-
des, vleespasteitjes, smgrrebrgd, hapjes met vis en allerlei soorten gebak. We lopen rond
in de tuin en kunnen vrijuit met iedereen praten. Omdat een ieders Engels zo goed is, is
er nauwelijks sprake van een taalbarriere. Mocht iemand niet op het goede Engelse
woord komen, dan is er altijd wel iemand die het vertaalt. We zijn getroffen door de
vriendelijkheid en eenvoud van het centrum.

In de middag worden wij geinformeerd over de organisatie en de financiering van het
centrum. Wie betaalt dit allemaal? Het centrum wordt gedeeltelijk gefinancierd door de
gemeentelijke overheid van Odense met een jaarlijkse begroting van 115.000 DK. Dit
komt overeen met ongeveer 67.000 Euro. Dit bedrag dekt grotendeels de huur van het
centrum en het salaris van de codrdinator. Het centrum heeft een jaarlijkse begroting
van 114.000 Euro. Het ontbrekende geld wordt gegenereerd door fondswerving, sponso-
ring, giften en donaties van organisaties en individuen en door het geven van lezingen en
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scholing. Fondswerving is een essentiéle activiteit die door de vrijwilligers wordt uitge-
voerd. Jaarlijks vinden ongeveer 300 personen hun weg naar het centrum en raken er
min of meer bij betrokken. Het centrum is gemakkelijk bereikbaar en laagdrempelig.
Iedereen mag binnenlopen, er is geen intake- of indicatieprocedure. Mensen met demen-
tie en hun familieleden worden attent gemaakt op het centrum door de dementie-
coordinatoren, die in dienst zijn van de gemeente. Veel diensten op het gebied van wel-
zijn en gezondheid worden in Denemarken op gemeentelijk — en regionaal niveau uitge-
voerd. Zo ook deze diensten.

Om 15.30 is het tijd om te
vertrekken: de bus wacht al om
"F ons naar het vliegveld in Ko-

. W penhagen te brengen. Het
_afscheid is hartelijk en wij
' hopen elkaar nog eens te zien
in de toekomst. Wij schrijven
onze indrukken op in het
gastenboek en bedanken
iedereen nogmaals voor de
gastvrijheid en tijd die men aan
ons heeft willen besteden.
Later, op het vliegveld van
; | Kopenhagen volgt een eerste
“rondje” aan indrukken. Er is in ieder geval één gedeelde ervaring: we hebben allemaal
gezien en ervaren wat een kracht er uitgaat van respect en een liefdevolle houding voor

mensen met dementie. Eén van ons verwoordt het als volgt: “Was er maar zo’n centrum
geweest voor mijn ouders, die beiden overleden zijn aan dementie. Wat zou dat een ver-
schil gemaakt hebben zowel voor ons als voor hen”.

Dit centrum in Odense is erin geslaagd om mensen met dementie een thuis te bieden,
waar ze mogen zijn wie ze zijn. Niet hun gebrek of ziekte staat voorop, maar hun vermo-
gen. Er zijn onvermoede krachten blootgelegd, die verborgen lagen onder de schaamte
en het taboe waarmee dementie vaak is omgeven. Bevrijd van die schaamte en dat ta-
boe kunnen mensen met dementie bemoedigd worden en blijken zij anderen te kunnen
bemoedigen die door hetzelfde lot zijn getroffen.

Nawoord

Het Engelstalige verslag van dit werkbezoek is voorgelegd aan de betrokkenen in Oden-
se. Alle genoemde personen gaan akkoord met de beschrijving en het noemen van hun
echte namen. De meeste foto’s zijn afkomstig van de Deenstalige website of zijn tijdens
het werkbezoek genomen door de auteur van het verslag.

Het werkbezoek aan Odense vond plaats op initiatief van de Zuiderkerkgroep. De Zuider-
kerkgroep bestaat uit een aantal Amsterdamse organisaties die onderzoekt of een cen-
trum voor informatie, advies en ondersteuning voor mensen met dementie - zoals in
Odense - in Amsterdam kans van slagen heeft. Het werkbezoek en het onderzoek zijn
mogelijk gemaakt door een bijdrage van Agis Zorgzekeringen en de gemeente Amster-
dam.
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Meer informatie over het centrum in Odense is te vinden op de Deense website:
www.demensramt.dk en bij www.alzheimer-europe.org bij het onderdeel “past Alzheimer
Europe conferences”. Het abstract over dit centrum is te vinden bij de conferentie van
2005 in Ierland onder de titel: The Challenges: New type of day centre for early diagno-
sed people, door P. Pedersen.
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BRAINS IN THE HEART

Impressions of a visit to an innovative centre for contact and advice for people with de-
mentia and their relatives in Odense, Denmark. Tineke van der Kruk, MScN, RN, CNS
Elderly Care

The “Radgivnings- og kontaktcentret for demensramte og parorende” is located in a
suburb-area of the city of Odense in Denmark as part of a small shopping centre. We are
welcomed by mr. Pelle Pedersen. He is a medical doctor, specialized in psychiatry and
community medicine and works as a medical consultant in the municipality of Odense
since 1982. He invites us to take place at the various tables. He explains that every table
is occupied by two or three users of the center. Users of the center can be persons with
Alzheimers disease, relatives or volunteers. In fact every person can be a user and a
staff-member at the same time. And so my table mates are Frank, Verner and Kent.
They are all known with the diagnosis Alzheimers disease. Verner is the oldest man, he is
78 years old and diagnosed since 1997. Kent is the youngest, he is 46 years old and
Frank is 59 years old and is known with the diagnosis since 2000. Frank will give the first
lecture and he is nervous, because it will be in English. He is surprised by his own ability
to perform this task. ‘That’s the advantage of Alzheimers’, he whispers later in my ear.
‘You remember better what you learned in your young years. I use words I didn't know
that I knew’. His lecture is impressive. He explaines how he learned to deal with the hard
symptoms of Alzheimers. ‘You do not only have memory problems. You also lose your
initiative, and often you feel sad and depressed. I have learned to ask for help to deal
with that problem. And in this center I get the push I need, especially from Ulla’. He
smiles to Ulla, the leader of the centre. And he ends his lecture by saying that for him it
is today that counts, because ‘I forget yesterday and I don’t know what is up for tomor-
row. But I have put my brains in my heart and that is what counts. It is the heart that
counts, not the brains’.

There are many couples in the centre. Even when the spouse is admitted in a nursing
home, or has died, the other one will remain in the centre and work as a volunteer. One
of the volunteers and dedicated partner to his wife who is diagnosed with Alzheimers
disease is Kai. He is active as a member of the board and he has initiated a support
group for couples from whom one is affected by Alzheimers disease and the other one is
healthy.

Traditionally support groups are focused on the healthy partners to teach them how to
deal with the partner who suffers from dementia. According to Kai that is not a good
idea, because both have to learn how to deal with the situation. When they work to-
gether, he can help his partner to remember what has happened in the group. When he
is not there, this is not possible. At that moment his wife Sonja drops in. “That is my
wife” he gestures. Sonja is a tiny, fragile woman with very bright eyes. She will also give
a lecture. Isn't it cruel to let her do such thing? But there she stands, brave, courageous.
She cannot always find the right words, not in English nor in Danish, but she talks with
her hands and her eyes. Her message is very clear. She asks us to take time to listen to
her, to take time to verify if we have understood her. And she explains that is is impor-
tant to use several ways to help her remember what has passed on. Especially it is im-
portant to offer pictures with a name. Because she cannot remember faces without its
context. When we write down what we have said, and give our name and telephone
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number, she also needs a photo of our face. That helps her to remember the event. If
she gets enough clues, then she can handle it and is able to remember what has passed.
But it needs time and that is what she is asking for.

After these moving stories it is time for lunch. And also the lunch is prepared by volun-
teers in the kitchen. It is a wonderful, tastful buffet of Danish favorites: salads, meat-pie,
fish, smorgasbrod. We walk around in the garden and can freely talk with everyone. Be-
cause every ones English is so good, there is hardly a language-barrier. And if some-one
cannot find the right word in English, another person will translate it. We are surprised by
the kindness and simplicity of this center.

In the afternoon we are informed about the organization and financial resources. Who
pays this centre? The centre is payed partly by the municipality of Odense with an annual
grant of about 115.000 DK (equivalent € 67000). This is used for the rent of the centre
and the salary of the leader. The center needs annually about € 114.000. The rest of the
money is raised by income through lectures, applying for funds and donations of various
organizations and individuals. Fund raising is an essential part of the job. Annually about
300 persons visit the centre and get more or less involved. The center is easy access-
able, everybody can drop in, there is no screening or intake-procedure. The centre is
recommended by dementia-coordinators who are employed by the municipality. Many
social services in Denmark are part of public service and are organized by the municipal-
ity or at the level of the county.

At 15.30 the bus arrives to bring us back to the airport in Copenhagen. We thank all the
people from the centre for receiving us and hope to meet them again sometime. Of
course we write down our impressions and thanks in the guestbook. Later, at the airport,
we express our first feelings about what we have seen and heard. There is one common
experience: we all have seen and felt the caring love and respectful attitude for persons
with dementia. One of us said: " If only my parents, who died from dementia, had had
such a centre, what would that have been a relieve to them and to us”.

The people in this centre have succeeded in achieving true empowerment for people with
dementia and their relatives. They have discovered and challenged the hidden energy
and unrevealed possibilities of persons with dementia. Possibilities and energy that can
be used when people have freed themselves from shame and taboo about dementia.

Extra information

A new type of day centre for early diagnosed people; P.Pedersen
Municipality of Odense

February 2001 a new counselling and activity centre for people with an early diagnosed
dementia and their relatives was opened in Odense, Denmark.It was the first of its kind
in Denmark. The key points of the centre are the idea of a place of ressources, combining
a counselling unit and a centre where people meet and plan and make different activities
together. And further, the concept of a common administration of the centre between the
staff and the users, people in early stage dementia, their spouses and children and other
volunteers. The centre is established as an independent, self-governing institution, run
by the Alzheimer Association but on the basis of an annual grant from the municipality.
The leader is the only paid professional. The staff is composed of 16 volunteers, 15 rela-
tives of people with dementia and 10-12 persons with early stage dementia or memory
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problems. The staff and all users take an active part in building up the activities. Corre-
sponding to their individual needs and ability, some organize the course programmes,
some take part in the counselling activity, some organize informal or public meetings and
some just use the café, the billard table, the pétanque field etc. Besides the ordinary
leisure activities, the centre organizes several courses, among them "schools" for rela-
tives and people with dementia. The school for relatives is composed of 7 weekly ses-
sions, each of them conducted by a professional, telling about medical, psychological or
social aspects of dementia. In the "Dementia School" 6 persons with an early diagnosis of
dementia gather 10 times with the leader and another professional and talk about their
situation, thoughts and experience. This mutual exchange of experience and advice has
been written down and now forms the basis of a handbook about dementia, published by
the Danish Ministry of Social Affairs. A small number of users have formed an informa-
tion group, that travels around to educational establishments and public offices, telling
about their personal experience. Another popular activity is the choir that gives public
concerts. The centre has 300 new applications a year.

Abstract for Alzheimer Europe Conferences - 2005 - Ireland - 2005-06-11: The Challen-
ges - New type of day centre for early diagnosed people. www.alzheimer-europe.org
under “"past Alzheimer Europe conferences”. See also: www.demensramt.dk
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http://www.alzheimer-europe.org/?lm3=C928C9E28521&content=showarticle
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http://www.alzheimer-europe.org /
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EEN ANDER INLOOPHUIS, HET VICKI BROWNHUIS DEN BOSCH

Het Vicki Brownhuis in Den Bosch is bedoeld voor kinderen en volwassenen met kanker
en hun naasten. Per jaar worden er zo ongeveer 2500 contacten geregistreerd. De opzet
van dit inloophuis past binnen de Nederlandse verhoudingen. Het toekomstige inloophuis
voor mensen met dementie in Amsterdam kan aan het Vicki Brownhuis veel praktische
ideeén ontlenen.

Doel

Het doel van het Vicki Brownhuis kan kort worden samengevat als: psycho-sociale en
emotionele ondersteuning door het bieden van een inloopmogelijkheid en het onderne-
men van activiteiten. Alle mensen met kanker, of die kanker gehad hebben, ook kinde-
ren, zijn welkom in het centrum.

Geschiedenis

Vicki Brown was een Engelse zangeres die zelf jarenlang aan kanker leed en daar uitein-
delijk aan is overleden. Zij heeft tijdens haar ziekte veel gedaan om andere mensen een
hart onder de riem te steken.

De oprichtster van het huis in Den Bosch is Yvonne Saatriibe. Ze verloor twee echtgeno-
ten aan kanker toen zij op reis in Amerika inloopcentra zag die zij hier node gemist had.
Ze is in Den Bosch begonnen, eenvoudig door geld te werven, een pand te huren, een
advertentie te plaatsen en gewoon te starten.

Drempel

Mensen met kanker ervaren een drempel om het inloophuis binnen te stappen. Maar in
het algemeen is het duidelijk voor de zieken dat zij hun ziekte niet meer kunnen ontken-
nen (dat is heel anders bij dementie) en tegelijk beseffen ze dat zij de situatie niet meer
alleen kunnen oplossen (behoefte om met anderen dan directe omgeving te praten). De
eerste stap om het Vicki Brownhuis in te stappen is groot: “ik ben wel vijf keer langs
gelopen voor ik binnen durfde te stappen”. Als het ijs gebroken is, zoeken mensen er iets
van hun gading (zie hieronder "“programma”).

Er zijn wel enkele methoden om de drempel voor mensen kleiner te maken. Een “ver-
wijskaart” van de specialist trekt veel mensen over de streep. Veel mensen schrikken er
voor terug om gewoon binnen te lopen - het idee van de open inloop - en maken liever
anoniem kennis. Zij gaan liever naar een lezing of een informatiebijeenkomst. De vol-
gende stap is vaak dat zij zich inschrijven voor een cursus of activiteit. Open dagen doen
het ook goed. De laatste open dag leverde 20 mensen op die een gesprek wilden. Eigen-
lijk is een open dag hetzelfde als de open inloop, maar je afficheert het anders en je or-
ganiseert het op een zondag.

Bekendheid

Men kent het inloophuis via folders, free publicity, persberichten enzovoorts. Doorverwij-
zing uit het professionele circuit, zoals hierboven genoemd, is ook aan de orde, maar niet
erg systematisch. Enkele huisartsen wijzen cliénten actief op het bestaan van het Vicki
Brownhuis. De ziekenhuizen verwijzen weinig. Vast gegeven is dat je als stichting moet
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blijven investeren in deze contacten met de artsen, omdat hun kennis over het inloophuis
anders verwatert.

Programma

De open inloop - alle dagen van de week staat de deur open - is de kern van het pro-
gramma.

Duidelijk is dat er binnen de doelgroep verschillende subgroepen te onderscheiden zijn,
die ook verschillende vormen van ondersteuning zoeken. De groep die nu goed verte-
genwoordigd is zijn vrouwen van middelbare leeftijd, tegen de pensioenleeftijd. Het idee
van een inloophuis - rustpunt, luisterend oor, kop koffie — valt bij deze groep goed in de
smaak.

Het blijkt echter dat veel mensen maar 1 keer als “inloper” komen, en dan eigenlijk naar
iets anders op zoek zijn. Het taboe is doorbroken, de drempel is overwonnen maar nu
moet er iets actiefs gebeuren. Het punt is dat mensen niet voor een gesprek alleen naar
binnen stappen. Men zoekt een bepaalde context voor dat gesprek. Liever doet men acti-
viteiten met gelijken, en dan ontstaat een gesprek in een ongedwongen sfeer, en het
hoeft niet. Voor en na de yogales, voor en na de schilderles, wordt gepraat. Mensen ko-
men voor de activiteit en ervaren het begrip wat zij zoeken en in de buitenwereld vaak
missen. Mensen met kanker hebben een schroom om steeds weer over hun ziekte en
situatie te praten, in de veronderstelling dat zij hun omgeving vervelen of belasten; “niet
zeuren” is het sociaal wenselijke devies. Voor naasten geldt iets dergelijks. Ook voor hen
betekent de ziekte van hun ouder of echtgenoot/-ote een hele belasting, maar daarover
zeuren doe je niet want voor de zieke zelf is het allemaal nog veel erger.

Waarom nemen mensen deel aan deze activiteiten en niet gewoon een cursus in bij de
volksuniversiteit 0.i.d.? Mensen staan door hun ziekte bewuster in hun leven, en zelfs na
genezing blijven zij nog jaren last hebben van de verschijnselen. In het Vicki Brownhuis
hoef je dat allemaal niet uit te leggen. Het spreekt hier vanzelf. Je hoeft er niet over te
praten en toch begrijpt iedereen je.

De stichting probeert de activiteiten daarom een prominentere plaats te geven in het
programma. De open inloop zal blijven.

Vaste activiteiten zijn yoga, voetmassage, intuitief schilderen, workshops, bewegen op
muziek, Nordic walking, etc. Eens per maand is er een verantwoorde lunch. Regelmatig
zijn er lezingen.

Er zijn ook enkele professionals verbonden aan het centrum. De psycholoog - eigen
praktijk in het ziekenhuis — geeft consulten op afspraak, welke overigens niet gratis zijn
(vergoeding vaak vanuit aanvullende verzekering). En er is een creatief therapeut. Een
tijdlang is ook een visagiste verbonden geweest aan het inloophuis - “goed verzorgd
beter gevoel” - maar die is er mee gestopt.

Informatie

Uiteraard bellen of komen veel mensen voor informatie. Van het Vicki Brownhuis krijgen
Zij geen advies over het beste dit of dat. Wel informatie over wat er allemaal is, waar ze
verdere informatie kunnen krijgen, folders van andere organisaties, KWF, patiéntenvere-
nigingen, activiteiten elders. In het huis is een kleine bibliotheek. Er is een map aange
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legd met allerlei informatie en de gastvrouwen weten daar de weg in. Op internet heb je
veel informatie, bijvoorbeeld de websites van de IKC’s, maar vaak moet je mensen toch
op weg helpen in dit informatie aanbod. Zonodig bellen de gastvrouwen ook terug.

In de bibliotheek staan de boeken geordend naar doel: begeleiden bij kanker, afscheid
sterven en rouw, patiéntenverhalen, medische literatuur, kinderen en kanker.

Patiéntenverenigingen

Er zijn tal van patiéntenverenigingen rond kanker. Er is een zekere mate van overlap en
afstand tussen deze organisaties en de inloophuizen. Het Vicki Brownhuis probeert de
patiéntenverenigingen een plek te geven in haar eigen werk. De faciliteiten zijn beschik-
baar voor hun eigen gespreksgroepen en inloopspreekuren.

Bekostiging

Het Vicki Brownhuis draait 100% op donaties; men heeft geen structurele subsidies, niet
van de gemeente, zorgverzekeraar, rijk of provincie. Ook niet van fondsen omdat deze
alleen maar tijdelijke, projectmatige subsidies verstrekken.

Er is een klein stukje basisfinanciering, paar duizend euro per jaar, (m.n. voor scholing

van vrijwilligers) van de CVTM, commissie vrijwillige thuiszorg en mantelzorg. Dit fonds
gaat op in de Wet maatschappelijke ondersteuning (WMO) en de subsidie moet opnieuw
worden aangevraagd.

De inkomsten worden gegenereerd door sponsoracties, door de doorlopende wervingsac-
tie “club van 100" (donateurs die € 100,- of meer schenken), door grotere giften, al dan
niet gekoppeld aan particulier initiatief (inzameling van de carnavalsband, sponsorfiets-
tocht naar Santiago de Compostella, donaties bij uitvaarten). De organisatie is inventief
in het waarnemen van kansen. Voor een deel door te bellen naar bedrijven — wordt door
vrijwilligers gedaan, het belscript ligt klaar. Voor een deel - vooral particulieren - door
mond op mond reclame. Er liggen altijd projecten gereed op de plank voor mensen of
bedrijven die graag een project willen adopteren. Ook de Rotary’s en Lions’s doen daar
graag aan mee. Een project waarmee men wil starten is bijvoorbeeld de virtuele jonge-
ren chatroom.

De inkomsten worden door de vrijwilligers bijeengebracht. De ambassadeur en een en-
kele keer het Comité van Aanbeveling hebben ook een rol in de PR, dus de fondsenwer-
ving. De sponsorcommissie is aangesteld door het bestuur en heeft als taak de club van
100 uit te breiden. Het bestuurslid in de commissie is volwaardig deelnemer. De sponsor-
commissie doet ook voorstellen voor overige sponsoractiviteiten, het bestuur beslist hier-
over.

Verder onderneemt het bestuur ook activiteiten om geld te generen, veelal ad hoc,
evenals de activiteiten die individuele vrijwilligers hierin ondernemen. In de sponsor-
commissie wordt e.e.a. vervolgens weer gecodrdineerd. De netwerken van de bestuurs-
leden zijn hierin ontzettend nuttig.

Behalve inkomsten genereren is een belangrijk middel kosten voorkomen. Men probeert
het werk - folders maken, notaris, etc. - voor een lage prijs in te kopen of gratis te krij-
gen. De notaris is bijvoorbeeld van belang voor de fiscale ondersteuning van giften, en
de stichting heeft een notaris die dit kosteloos doet (de gehele administratieve afhande
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ling doet de stichting zelf). Het werk (folders e.d.) doet de stichting grotendeels zelf; het
daadwerkelijke drukken, papierkosten etc., probeert de stichting zoveel mogelijk gespon-
sord te krijgen.

Kosten

Het Vicki Brownhuis heeft geen ruim budget en moet zeer bewust met de financién om-
gaan. De stichting heeft in 2004 de betaalde codrdinator — de helft van de exploitatie-
kosten - moeten opheffen omdat de kosten niet meer waren op te brengen. Op de ex-
ploitatierekening maken de personeelskosten nu maar een klein deel uit (vrijwilligersver-
goedingen) (uit de jaarrekening 2004):

2004 2003

Opbrengsten
Bijdragen € 119.607 €113.236

Kosten

Personeelskosten 8.671 60.418
Huisvestingskosten 10.513 10.090
Exploitatiekosten 41.478 10.018
Algemene kosten 18.166 20.710
Afschrijvingen 17.351 17.861
Rentelasten 5.751 6.692
101.930 125.789
Resultaat 17.677 -12.553

Op dit moment werkt de codrdinator als vrijwilliger, in principe voor 20 uur per week,
maar in de praktijk is dat meer. De meeste inloophuizen hebben overigens wel betaalde
krachten, maar het Vicki Brownhuis in Den Bosch draait 100% op vrijwilligers.

De stichting heeft wensen: een nieuw pand, en eigenlijk is er ook de discussie om weer
een betaald codrdinator aan te stellen.

Medewerkers

Zoals gezegd draait het centrum 100% op vrijwilligers. Er is een vaste ploeg gastvrou-
wen, een enkele gastman, die ieder een vast dagdeel werken. De gastvrouwen en gast-
heren zijn ervaringsdeskundigen of beroepsmatig bezig (geweest) met de ziekte kanker.
Zij ontvangen de bezoekers, nemen de telefoon op en organiseren activiteiten. De vrij-
willigers gaan regelmatig op cursus. Iedereen heeft een eigen achtergrond, en dat weten
ze van elkaar, en ze verwijzen bezoekers ook naar elkaar “zij kan je nog veel meer ver-
tellen”. Ook heeft iedereen zijn eigen persoonlijke houding, sommigen meer rationeel,
anderen meer spiritueel, en men is er zich van bewust dat de bezoekers ook verschillend
zijn en men zoekt een goede match.

Om gastvrouw te worden moet je solliciteren, je loopt een tijdje mee, je volgt enkele
workshops, je krijgt dan je training - vooral communicatie — en dan krijg je je plek. Be-
halve de trainingen houdt men elkaar scherp door overleg, door jaarlijks een dag de hei
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op te gaan, en eenmaal per maand overleg, waarin ook kan worden gesproken over “las-
tige” situaties.

De gastvrouwen werken ieder 1 dagdeel. Het centrum is vijf dagen en één avond (maar
‘s avonds moeten er wel 2 mensen aanwezig zijn, i.v.m. de veiligheid) open. Er zijn zo
ongeveer 20 gastvrouwen. Het is niet vrijblijvend, men wordt wel geacht continuiteit te
kunnen bieden. De codrdinator, die 20 uur per week werkt, zorgt onder meer voor de
overdracht van de lopende zaken tussen de gastvrouwen.

Buiten het dagelijks werk zijn er commissies die zich bezig houden met de wat langere
termijn planning, zoals de commissie PR, de commissie beleid, de commissie fondsen-
werving.

Behalve de gastvrouwen is er een vrij grote club van mensen die meehelpen in de admi-
nistratie. Het hoofd van de administratie is daar meerdere dagen per week op vrijwillige
basis mee belast.

Tot slot is er een groep medewerkers die op vrijwillige basis cursussen verzorgen. Deze
mensen zijn er voor opgeleid. Het gaat om yoga, schilderen, voetmassage, kunstzinnige
hulpverlening. Alleen de psycholoog wordt betaald, door de cliénten zelf.

Vrijwilligers of professionals

Het is niet de bedoeling dat de gastvrouwen een professionele attitude hebben. Een ge-
sprek is geen therapie. Het is wel eens een enkele keer gebeurd dat een gastvrouw daar
te ver in ging.

Omgekeerd komen professionals wel naar het centrum om kennis op te doen. Er is een
cursus voor werkenden in de thuiszorg een eenmalige informatiemiddag, waarin zij ook
twee workshops volgen. Regelmatig is er ook een groep leerlingverpleegkundigen, bij-

voorbeeld van de mammacare opleiding.

Bestuur

Het bestuur telt vijf leden. Hoewel zij niet actief betrokken zijn bij de dagelijkse gang van
zaken, hebben zij wel specialiteiten die van nut kunnen zijn: kennis van de zorgwereld,
goed in PR, goed in geld, goed in netwerken. Het bestuur zet het beleid uit, binnen de
kaders van de doelstellingen van het Vicki Brownhuis. Het bestuur is goed bereikbaar
voor medewerkers wanneer er vragen zijn. De voorzitter heeft daar ook tijd voor gere-
serveerd. Er is maandelijks overleg tussen de gastvrouwen waar een bestuurslid als toe-
hoorder bij aanwezig is.

Jaarlijks is er een beleidsdag. Het bestuur, de codrdinator en een externe voorzitter kij-
ken dan terug op het jaar en stellen de beleidsagenda voor het komende jaar vast. Daar-
bij gaat het om de wat grotere lijnen binnen de organisatie, zoals de keuze voor nieuwe
huisvesting (een wens), al dan niet een betaalde kracht, de algemene oriéntatie. Alles op
het gebied van activiteiten is het domein van de vrijwilligers, en het bestuur neemt dit
(vaak) over. Het bestuur beslist natuurlijk formeel, en 1 bestuurslid is regelmatig in het
huis, en vormt ook een schakel tussen bestuur en vrijwilligers. Zodoende wordt al bij
voorbaat kortgesloten dat eventuele nieuwe activiteiten wel passen in het beleid van het
VBH.
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Het tijdsbeslag voor het bestuur is beperkt. De voorzitter Norbert van Berckel is — per-
soonlijke keus — nog het meest actief in het dagelijkse bestuur.

Ambassadeur en PR

Voor de fondsenwerving is een ambassadeur erg belangrijk. Albert Verlinde, bekend van
onder andere RTL Boulevard maar ook van de productie van musicals en comedies, is de
ambassadeur van het Vicki Brownhuis. Er zijn altijd mensen die speciaal voor Albert Ver-
linde komen, en hij weet hoe hij in de media aandacht kan krijgen. Hij woont in de om-
geving en doet zijn ambassadeurschap met veel plezier, én met kennis van zaken. Door
zijn PR achtergrond weet hij op een efficiénte en effectieve manier media aandacht te
genereren voor het Vicki Brownhuis. Dat doet hij door bij acties aanwezig te zijn, de af-
trap te verrichten, een nieuw boek te presenteren, een spreekbeurt te geven, een golf-
toernooi bij te wonen, door zijn foto op de folder. Hij doseert zijn bijdragen bewust,
waardoor hij in weinig tijd veel weet te doen.

Comité van aanbeveling

De stichting heeft ook een comité van aanbeveling. Daarin zitten onder andere de vrouw
van de oud eigenaar van Van Lanschot, de burgemeester van ‘s Hertogenbosch (Rom-
bouts), de voorzitter van de Eerste Kamer (Gerrit Braks), de bekende oncoloog Pinedo.
Belangrijk is een comité te hebben dat geworteld is in de Bossche samenleving, die de
weg weten en die door de bevolking worden herkend. Het comité wordt soms ingezet
voor PR activiteiten.

Lessen

Een van de plussen van het Vicki Brownhuis is de creatieve therapie. Andere inloophuizen
bieden dit niet. Het voorziet in een behoefte, m.n. voor kinderen en jongeren (zowel kin-
deren die zelf kanker hebben als kinderen die een ouder hebben met kanker of die hier-
aan is overleden). Er is ook een groep rouwverwerking voor kinderen door de creatieve
therapeute gegeven, 1 of 2 maal per jaar.

Wat erg belangrijk is voor de doelgroep, is de erkenning en herkenning van hun proble-
men en situatie. Informatiebijeenkomsten zijn goed bezocht en worden hoog gewaar-
deerd.

Uiteraard voorziet het inloopspreekuur in een grote behoefte.

Adviezen en valstrikken

Belangrijk is: begin gewoon. Met een pand en vrijwilligers kan je starten. Wil niet alles
van te voren geregeld en ondervangen hebben.

Voorts is belangrijk dat de vrijwilligers goed geéquipeerd zijn. In het Vicki Brownhuis is
het niet de bedoeling dat zij therapeut spelen, maar wel dat zij goed kunnen communi-
ceren en goed een gesprek kunnen voeren. Een valstrik is het om té hoog gekwalificeer-
de mensen te hebben, die verder gaan dan eigenlijk de bedoeling is: therapie, bepaalde
adviezen geven. Het is niet altijd makkelijk om zicht te houden op wat er in de gesprek-
ken gebeurt. Gaat het niet goed, dan hoor je dat niet automatisch.
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Succesfactoren

Het Vicki Brownhuis voorziet in een behoefte, want mensen met kanker en hun naasten
kunnen praten, rustig activiteiten ondernemen, luisteren enzovoorts. Het Vicki Brownhuis
biedt vooral tijd.

Een behoorlijke variatie in het aanbod van het inloophuis is van belang. Mensen kunnen
kiezen. Iedereen heeft andere wensen. Ook de gastvrouwen hebben allemaal een andere
achtergrond: kijk wat ze nog meer kunnen en gebruik die variatie. In het Vicki Brownhuis
doen zij ook vaak taken die te maken hebben met waar zij goed in zijn. Zij komen daar
vaak zelf mee.
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