KENNISWERKPLAATS ZINGEVING

Zingevingszorg voor men-

sen met dementie thuis
Lessen vanuit een leernetwerk

De Kenniswerkplaats Zingeving en Geestelijke Verzorging draagt bij aan pro-

fessionalisering van zingevingszorg. Leernetwerken ontwikkelen in de praktijk

kennis rondom relevante thema’s en richten zich daarbij op specifieke doelgroe-

pen. In dit artikel beschrijft de voorzitter de opbrengsten en lessen vanuit haar

leernetwerk ‘Zingeving in dementiezorg en ondersteuning'.

Franka Bakker

OED LEVEN MET DEMENTIE kan om allerlei re-
G denen onder druk komen te staan, bijvoor-

beeld door hoe de samenleving naar (men-
sen met) dementie kijkt of hoe we dementiezorg
en -ondersteuning inrichten en uitvoeren. Hande-
lingsverlegenheid bij zorg- en welzijnsprofessionals
speelt daarbij ook een rol, onder andere ten aanzien
van hoe vraagstukken rondom zingeving op te mer-
ken en daarop in te spelen. Zeker bij dementie kun-
nen zich verschillende zingevingsvragen aandie-
nen: ‘De diagnose ... dat is echt wel een breuk in je
leven. (...) En vanaf dat moment ga je beseffen dat
het een terugtrekkende beweging is. Dat je moet
accepteren dat er steeds minder dingen gaan, maar
dat je er wel over moet communiceren’ (man met
dementie, interview door student in leernetwerk).

Als het gaat om het kunnen leren over en bieden
van goede zingevingszorg voor mensen met demen-
tie in de thuissituatie en hun mantelzorgers, dan is
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het belangrijk om over de grenzen van disciplines
heen samen te werken en een werkbare samenwer-
kingsstructuur te vinden; dit vormde de start van
ons leernetwerk.

Samenstelling en focus

Het leernetwerk ‘Zingeving in dementiezorg en on-
dersteuning’ bestond uit een persoon met dementie
en haar partner (thuiswonend), een geestelijk ver-
zorger, een codrdinator van een Centrum voor Le-
vensvragen, een casemanager dementie, een wel-
zijnswerker, een codrdinator informele zorg, een
(dementiezorg)onderzoeker (voorzitter) en afwisse-
lend hbo-studenten social work en verpleegkunde.
We wilden meer leren over a) welke zin- en levens-
vragen spelen bij thuiswonende mensen met de-
mentie en mantelzorgers gedurende het ziektetra-
ject en wat dit betekent voor het zinvol invullen van
het dagelijks leven, en b) hoe Centra voor Levens-
vragen, casemanagers dementie en zorg- en wel-



zijnsorganisaties kunnen samenwerken om hierin te
ondersteunen en wat daarvoor nodig is.

Aanpak

We kwamen als leernetwerk in totaal elf keer bij-
een (in de periode november 2022 tot oktober 2024),
meestal fysiek en een enkele keer online. De bijeen-
komsten duurden anderhalf tot twee uur en werden
afwisselend georganiseerd binnen een hogeschool,
een welzijnsorganisatie en een organisatie infor-
mele zorg. De voorzitter (ondergetekende) probeer-
de de agenda zo voor te bereiden, dat we planma-
tig van ‘vraagstuk’ naar ‘oplossing’ konden gaan. We
gebruikten verschillende werkvormen, zoals casus-
bespreking, perspectiefuitwisseling met behulp van
gesprekskaarten, voorbereidingsopdrachten, en pre-
sentatie en discussie van uitkomsten van student-
onderzoeken. De onderzoeker heeft de eindwerken
van studenten en verslagen van alle bijeenkomsten
gebruikt om de (leer)vragen ten aanzien van zinge-
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vingszorg voor mensen met dementie te analyseren,

evenals de opbrengsten van de samenwerking in het
leernetwerk.

Bevindingen

Belang van (non-verbale) taal

We merkten dat het voor professionals die willen sa-
menwerken met andere wijkprofessionals belangrijk
is om aan te kunnen sluiten bij de werkwijze en het
beeld over zingevingszorg en dementie bij die ander.
En wat hun leervraag en motivatie is om hiermee
samen aan de slag te willen gaan. We kwamen daar-
in twee dingen tegen. Het eerst punt is gerelateerd
aan hoe je elkaars taal leert spreken en hoe je elkaar
leert vinden in de samenwerking rondom een cliént.
Verschillende professionals besteden op verschillen-
de manieren aandacht aan zingeving.

Niet elke zorg- en welzijnsprofessional kan even
goed benoemen wat zinvragen (bij dementie) zijn,
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maar impliciet en onbewust doet iedereen wel iets
met deze vragen. Het is hierdoor soms ook lastig in-
schatten wat de eigen rol precies is en in welk op-
zicht die verschilt en overlap vertoont met die van
een andere professional. Dat levert voor wijkprofes-
sionals vragen op zoals: wat levert een gesprek (met
een geestelijk verzorger) over zingeving eigenlijk op,
naast de ‘reguliere’ ondersteuning vanuit zorg en
welzijn in de wijk? Het is voor professionals daarom
belangrijk om zich bewust te zijn van wat andere
professionals al dan niet (on)bewust doen in de zin-
gevingszorg voor mensen met dementie en mantel-
zorgers en hoe daarbij aan te sluiten. Daarvoor helpt
het als de zorgverlener heel concreet kan uitleggen
wat de (aanvullende) rol, expertise en meerwaarde
voor cliénten vanuit de eigen discipline zijn.

Een tweede thema cirkelde rondom deze vragen:
hoe gespecialiseerd moet de zorgverlener zijn in de-
mentie en zingeving om te kunnen ondersteunen
bij zingevingsvragen? Wat moet deze in elk geval
aan competenties (kennis, vaardigheden, houding)
bezitten? Bij de beantwoording van deze vragen
bleek dat beelden over dementie (kunnen) beinvloe-
den hoe bijvoorbeeld de zorgverlener met mensen
met dementie omgaat. Enkele voorbeelden: ‘Een
persoon met dementie begrijpt toch niet wat ik zeg’,
of: ‘Een persoon met dementie vergeet toch wat ik
zeg. Dit bepaalt of en waarover de zorgverlener ge-
sprekken voert. Maar ook beelden van personen met
dementie over (hun) dementie - soms gevoed door
een bepaalde culturele achtergrond - kunnen be-
invloeden of en, zo ja, hoe en waarover iemand een
gesprek over zingeving wil voeren.

Een verdere beantwoording van de genoemde vra-
gen was dat een zorgverlener in elk geval niet-talig
en cultuursensitief moet kunnen communiceren.
Taal kan om verschillende redenen immers een uit-
daging zijn voor mensen met dementie; in bepaal-
de (sub)culturen worden termen als dementie en/
of zingeving trouwens tiberhaupt niet gebruikt. Het
zal in de zorgverlening aan een individu met de-
mentie dan ook altijd aftasten zijn wat mogelijk is
bij gespreksvoering. Dat betekent ook zoeken naar
creatieve alternatieven om gesprekken te voeren op
andere manieren dan alleen via woorden.

We hebben zelf geéxperimenteerd met het diamant-
model voor mensen met beginnende dementie



(Haufe e.a., 2024) als hulpmiddel om te bepalen
waarover we gesprekken konden voeren en de diepte
in konden gaan, en we overwogen visuele kaarten of
hulpmiddelen om een gesprek over een bepaald on-
derwerp te triggeren. We hebben vastgesteld dat het
afhankelijk is van de cliént en de gewenste werkwijze
van de zorgverlener hoe het diamantmodel wordt in-
gezet. Is dat alleen voor het eigen houvast of legt hij
dit bijvoorbeeld tijdens het contact op tafel?

Het is belangrijk om over
de grenzen van disciplines
heen een werkbare
samenwerkingsstructuur
te vinden

Dementiespecifieke zin- en levensvragen
We hebben verkend en geéxpliciteerd welk type
zinvragen kan spelen bij mensen met dementie en/
of mantelzorgers van mensen met dementie gedu-
rende het ziekteproces. Dit heeft geholpen om ons
bewust te worden welk type vragen er kan spelen
en in hoeverre mensen met dementie een ‘ander ty-
pe’ cliént zijn. Daarbij zagen we existentiéle vragen,
zoals:

o Hoe accepteer ik de achteruitgang bij dementie?
Waarom ik? Kan ik een weg vinden in wat mij
overkomt? Wie ben ik met dementie? Heeft het
leven zin op deze manier?

« lk had mij het leven anders voorgesteld dan het
nu is, als mantelzorger van mijn vrouw met de-
mentie; hoe geef ik dat een plekje? Wat wil ik dat
mijn rol is als partner en mantelzorger van ie-
mand met dementie?

Ook vragen die meer gerelateerd zijn aan alledaag-
se zingeving kwamen naar voren. Mensen met de-
mentie en hun mantelzorgers vinden niet per se an-
dere dingen belangrijk in het dagelijks leven dan
mensen zonder dementie en niet-mantelzorgers
(Dewitte e.a., 2020; Huizenga e.a., 2023; Yaron e.a.,
2023, 2024). Echter, de dementie, het proces en de
symptomen kunnen de dingen die mensen belang-
rijk vinden wel bedreigen. Vragen die dan kunnen
spelen zijn bijvoorbeeld:

« (Hoe) kan ik blijven genieten van mensen, bete-
kenisvolle activiteiten, enzovoort? (Hoe) ben ik
nog van waarde nu ik dementie heb? (Hoe) kan ik
nog nieuwe dingen doen, leren of ervaren met de-
mentie?

¢ (Hoe) voel ik me verbonden en betrokken met an-
deren? Hoe ga ik om met de mensen om mij heen
die dementie bagatelliseren?

o (Hoe) kan ik met dementie zelfstandig dingen
blijven doen en/of bepalen? Hoe kan ik me aan-
passen aan de continue veranderingen in wat ik
kan door de dementie? Hoe ga ik om met het ge-
voel dat anderen mij controleren? Wat kan ik los-
laten?

» (Hoe) voel ik me gesteund in de zorg voor mijn
naaste met dementie? Hoe houd ik de zorg voor
mijn naaste met dementie vol? Hoe ga ik om met
het kwijtraken van mijn naaste? Wat als we elkaar
gaan haten? Hoe ga ik om met schuldgevoelens
richting mijn naaste met dementie? (Hoe) kan ik
blijven genieten?

Dergelijke vragen moeten soms ‘tevoorschijn ge-
luisterd’ worden; sommige vragen bieden mogelijk
ook aanknopingspunten om in samenwerking met
bijvoorbeeld welzijnswerkers een vervolg te geven.
Wat we daarbij merkten is dat, juist ook in de thuis-
situatie, de omgeving van mensen met dementie
- vaak naasten - een steeds grotere rol heeft in het
ondersteunen bij de invulling van een zinvolle dag,
naarmate het ziekteproces vordert. En die omgeving
heeft ook eigen vragen en behoeften. Hierin kun-
nen verschillende verhalen en botsingen ontstaan,
waarbij het voldoen aan de zingevingsbehoefte van
de persoon met dementie zinvragen kan oproe-
pen bij de mantelzorger (en vice versa). We hebben
gemerkt dat dit lastig kan zijn, bijvoorbeeld als de
mantelzorger na een gesprek bij het meelopen naar
de deur een ander perspectief met ons deelde.

Samenwerken door elkaar te ontmoeten

Er zijn gedurende het ziekteproces vele professio-
nals betrokken. Het is over en weer niet altijd be-
kend wat iemands werk inhoudt en hoe zingevings-
zorg daarin een plek krijgt. We hebben gemerkt dat
het zinvol is om meer van elkaar te leren en samen
af te stemmen ten aanzien van zingevingszorg tij-
dens het ziektetraject. We hebben daarom gekeken
hoe we kunnen samenwerken.
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Wat in ons leernetwerk heeft bijgedragen aan inter-
professioneel leren, was elkaar ontmoeten en via
een bepaalde werkvorm of structuur met elkaar
over de inhoud in gesprek gaan. In die ontmoeting
konden we perspectieven uitwisselen, en verschillen
en overeenkomsten in elkaars werkgebied verken-
nen en leren begrijpen. Door die ontmoeting ont-
stonden korte lijnen die van pas kwamen tijdens de
uitvoering van ieders werk.

De ontmoetingen
moesten vooral interactie
stimuleren en ruimte voor
gesprekken en ervaringen
creeren

We ervoeren dat de vorm van de ontmoeting vooral
interactie moest stimuleren en dat we ruimte moes-
ten creéren voor gesprekken en ervaringen, bijvoor-
beeld door casuistiek te bespreken. Daarbij was het
ook helpend dat deelnemers informatie bij hun ach-
terban, vanuit literatuur en eventueel vanuit andere
praktijken haalden en inbrachten. De uitkomst van
de ontmoetingen waren voor ons concrete acties en
uitkomsten, zoals samen een training ontwikkelen
en afspreken om deze jaarlijks uit te voeren. Hier-
door werd de (meer)waarde van het leernetwerk
expliciet en drongen vragen als: ‘Wat is het wat we
doen in het leernetwerk? Waar werken we naartoe?
Hoe kunnen we (ook financieel) verantwoorden dat
we hiermee bezig mogen zijn?’, zich minder aan ons
op. We merkten dat continuiteit in de samenstel-
ling van het leernetwerk belangrijk was (is iedereen
altijd aanwezig?), omdat dit de groepsdynamiek en
daarmee de kwaliteit van interdisciplinair leren en
samenwerken beinvloedde.

Opbrengst

We hebben als concrete activiteit en uitkomst van
het leernetwerk een interdisciplinaire training voor
zorg- en welzijnsprofessionals ontwikkeld, waarbij
een casemanager dementie en een geestelijk verzor-
ger samen de trainers zijn. We hebben daarna een
samenwerkingsovereenkomst opgesteld waarin het
organiseren van die training centraal staat. Met de
samenwerkingsovereenkomst borgen we de trai-
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ning en zorgen we ervoor dat de verschillende pro-
fessies elkaar blijven ontmoeten, in de structuur dat
we jaarlijks gezamenlijk de training voorbereiden.
In die voorbereidingsbijeenkomst is er ook ruimte
om uit te wisselen over ervaringen en andere wen-
sen rondom samenwerken in zingevingszorg.

Geleerde lessen en aanbevelingen

We hebben ons specifiek verdiept in wat zingevings-
zorg behelst voor mensen met dementie en wat we
daarin van en over elkaar kunnen en moeten leren.
Twee belangrijke vraagstukken daarin waren voor
ons: hoezeer moet je expert zijn op het gebied van
dementie en hoe maak je anderen duidelijk wat je
doet met zingevingszorg- en ondersteuning? Ten
aanzien van het eerste vraagstuk hebben we binnen
het leernetwerk geleerd dat het vooral belangrijk is
om nieuwsgierig te zijn naar de ervaren betekenis
van ziektesymptomen en wat die betekenisgeving
inhoudt voor het realiseren van een betekenisvol
leven. Dit zowel voor de persoon met dementie als
voor diens mantelzorger: ‘Het praten gaat nog wel,
maar niet meer heel snel. Helemaal niet snel, merk
ik. En dat is gewoon klote, eigenlijk. Het praten gaat
gewoon weg en dat praten is wel iets wat gewoon
heel veel geeft. Dat vind ik wel een groot iets. Meer
dan ik gedacht had. Het is wel een heel groot deel
van het ... van het zijn’ (vrouw met dementie tijdens
groepsinterview in leernetwerk zingeving in de de-
mentiezorg en -ondersteuning).

Hoe de ziekte zich uit en hoe de symptomen erva-
ren worden, is per persoon anders en wordt ook cul-
tureel bepaald. Daarom adviseren we om persoons-
gericht en cultuursensitief te werken. Biomedische
basiskennis over het ziekteproces en over de vor-
men en uitingen van dementie kan handig gevon-
den worden om een gesprek mee in te gaan, net als
kennis over specifieke culturen, maar met het stel-
len van open vragen komt een zorgverlener ook een
heel eind (en soms nog verder), zoals
« Wat betekent het voor u om dementie te hebben?
Hoe wordt binnen uw cultuur naar geheugenpro-
blemen gekeken?
o Waaraan merkt u dat u dementie heeft? Hoe be-
invloedt dit uw dagelijks leven? Wat betekent het
voor u?

Voor de betrokken persoon met dementie in ons
leernetwerk gold zelfs dat een gesprek over al deze



vragen an sich bijdroeg aan een betekenisvol leven:
dat zijn de diepgaandere gesprekken waaruit ze ple-
zier haalde, waarin ze zich gehoord voelde en waar-
in ze verbinding kon voelen met anderen en met
zichzelf. Maar anderen dagen mensen met dementie
niet altijd (meer) uit om zulke gesprekken te voeren;
naasten kunnen mensen met dementie zelfs ‘be-
schermen’ tegen zulke gesprekken.

Ten aanzien van het tweede vraagstuk - als zorg-
verlener duidelijk maken wat je doet met zinge-
vingszorg en -ondersteuning - hebben we geleerd
dat bewust aandacht hebben voor taal in (interdis-
ciplinaire) zingevingszorg van groot belang is. Sa-
menwerking met andere wijkprofessionals en ge-
sprekken over zingeving vergen immers taal. Voor
wijkprofessionals kan het benaderen van andere
disciplines belemmerd worden door vakjargon en
taakonduidelijkheid. En voor mensen met dementie
kunnen gesprekken bemoeilijkt worden door symp-
tomen van dementie. Als mensen daarbij een mi-
gratieachtergrond hebben, kan dit extra lastig zijn.
Dit vraagt onzes inziens om een duidelijke en over-
tuigende ‘flitspresentatie’ van ieders werk in zinge-
vingszorg. Het vraagt ook om flexibele en creatieve
manieren van het aangaan van gesprekken.

Wat misschien het allerbelangrijkste is voor inter-
disciplinaire samenwerking in zingevingszorg - en
om daarin nieuwsgierig te zijn en elkaars taal te
(leren) spreken - is samen te verhelderen waar, wan-
neer en waarin je elkaar ontmoet.

Tot besluit

Dit artikel is een resultaat van het leernetwerk ‘Zin-
geving in dementiezorg en ondersteuning’, onder-
deel van de Kenniswerkplaats Zingeving en Gees-
telijke Verzorging. De Kenniswerkplaats is een
samenwerking tussen onderzoeks-, onderwijs- en

praktijkorganisaties met als doel het ontwikkelen en
samenbrengen van kennis rondom geestelijke ver-
zorging en zingeving in de thuissituatie. Zij is moge-
lijk gemaakt door een subsidie van ZonMw.
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