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In Nederland leven circa 500 duizend
mensen met blijvende gevolgen van een
hersenletsel (Schipper e.a., 2010). De
oorzaak van het letsel kan zowel binnen
als buiten het lichaam liggen. Bij een
hersenbloeding, zuurstoftekort of een
tumor in de hersenen ligt de oorzaak

in het eigen lichaam; bij een ongeluk

of geweld ligt de oorzaak buiten het
eigen lichaam. In beide gevallen wordt
vaak gesproken over het ‘ongeval’. Voor
mensen met hersenletsel en hun directe
naasten is er een leven voor en een leven
na de gebeurtenis die het hersenletsel
heeft veroorzaakt. V6or het hersenletsel
hadden zij een meer of minder
zelfstandig leven met school, werk,
vrijetijdsbesteding en relaties. Na het
ongeval is het niet meer vanzelfsprekend
dat zij aan deze activiteiten kunnen
meedoen. De gevolgen van het letsel
kunnen op meerdere functiegebieden
liggen en tot neurologische, motorische,
cognitieve, zintuiglijke, sociaal-emotionele
of gedragsmatige problemen leiden.
Zichtbare gevolgen zijn bijvoorbeeld
een beperkte handfunctie, geheugen- en
oriéntatieproblemen, afasie, agressief
gedrag of juist passiviteit. Het kan er
ook toe leiden dat men een beperkt of
onrealistisch beeld van zichzelf of de
omgeving heeft (Prinsen, 2008).

Mensen die een hersenletsel hebben
opgelopen gaan een herstelproces in dat
langdurig is en meestal complex. Onder
herstel verstaan we het leren omgaan met
de beperkingen en het weer verkrijgen
van een zo groot mogelijke kwaliteit van
bestaan (Visser, 2010). Als er een partner
of ander naast familielid is, raakt deze

als mantelzorger vaak intensief betrokken
bij dit herstelproces. De persoon

met een niet-aangeboren hersenletsel
(NAH) en de mantelzorger ontmoeten
dan professionals als ‘cliéntkoppel’ in
ziekenhuizen, revalidatiecentra, op

dagbesteding en in diverse andere
instellingen en verbanden. Zij maken
hun entree in een (doorgaans) onbekende
wereld, namelijk in de wereld van hulp-
en zorgvragen. Een goede communicatie
kan helpen om het revalidatietraject en
daarmee het herstel te optimaliseren

(Witteveen e.a., 2007).

Een van de kenmerken van een goede
communicatie is het dialooggestuurde
werken. Hierbij staat het helder krijgen
van de wensen van de zorgvragers
centraal. De communicatie wordt echter
bemoeilijkt wanneer er sprake is van
een niet-aangeboren hersenletsel. In
veel gevallen leidt het hersenletsel tot
problemen in het uitdrukkingsvermogen.
De problemen met taal, oriéntatie en
geheugen, maar ook een gebrekkig
inzicht in het eigen functioneren beperken
de mogelijkheden van de communicatie.
Dikwijls neemt dan de vaste
mantelzorger de rol van de cliént over.
De mantelzorger ‘vertaalt’ de wensen en
vragen van de cliént. De mantelzorger
is daarmee een volwaardige partner in
de dialoog geworden en kan ook eigen
ondersteuningsvragen hebben.

Onderzoeksprogramma

Mensen met NAH, hun naasten, maar
ook professionals constateren dat er
nogal eens wat ontbreekt aan afstemming
en de kwaliteit van de professionele
ondersteuning. Dit was de aanleiding om
binnen het lectoraat Participatie, Zorg en
Ondersteuning een onderzoeksprogramma
te ontwikkelen. Dit programma kent
inmiddels een traditie van zeven jaar.
Het programma begon in 2005 met een
kwalitatief onderzoek naar de ervaringen
van mensen met NAH en hun naasten
met hulpverlening (Witteveen en Visser,
2007). Hieruit kwam onder andere naar
voren dat men met veel verschillende



instellingen en professionals in aanraking
komt, maar dat het dikwijls ontbreekt
aan een goed begrip van de situatie,
aan afstemming in de keten ziekenhuis-
revalidatiecentrum-thuis/verblijfszorg,
en dat dientengevolge de hulpverlening
te wensen overlaat. Uit de verhalen
van de mantelzorgers werd duidelijk dat
zij betere ondersteuning nodig hebben
dan nu geboden wordt. Ook hun leven
veranderde drastisch en zij waren vaak
overbelast.

Vervolgens konden dankzij RAAK-
subsidies vervolgprojecten opgezet
worden. In de periode 2008-2010
richtten we ons op het verbeteren van
de communicatie in de driehoek tussen
cliént, naaste en hulpverlening. In de
periode 2010-2012 ging het om het
verbeteren van de ondersteuning van
mantelzorgers. In deze onderzoeken
maakten we gebruik van het model
van de Best Practice Unit, ofwel:
ontwikkelwerkplaatsen. We schetsen
hieronder kort de opzet en opbrengsten
van de drie onderzoeken. Vervolgens

geven we aan wat de meerwaarde is van

een langdurende onderzoekslijn.

Onderzoeksopzet

Het eerste onderzoek betrof een
kwalitatief ~ narratief ~ onderzoek,
waarin via 17 interviews de ervaringen
van mensen met hersenletsel en hun
naasten werden verzameld. Daarnaast
werden met semigestructureerde
vragenlijsten 25 professionals
geinterviewd in alle delen van de
zorg. Zij waren o.a. werkzaam in het
ziekenhuis, het revalidatiecentrum, in
woonvormen, activiteitencentra en bij

MEE. Doel was om meer zicht te krijgen

op belemmerende en bevorderende
factoren in de interactie tussen cliénten
en hun hulp/zorgverleners. Op basis

van een analyse van alle data werd een
model ontworpen om communicatie en
afstemming te helpen verbeteren.

Het tweede onderzoek had tot doel
samenwerking en communicatie in de
driehoek van cliént, mantelzorger en
professional te verbeteren, waarbij
gebruik werd gemaakt van de
inzichten uit het eerste onderzoek.

In het derde onderzoek ging het om
het verbeteren van mantelzorg- en
netwerkondersteuning.

In het tweede en derde onderzoek
gebruikten we het onderzoeksmodel
van de ontwikkelwerkplaats, waarbij
participerend handelingsonderzoek
gecombineerd wordt met ontwerp-
onderzoek en effectonderzoek. Een
ontwikkelwerkplaats is een groep
professionals die samen met
belanghebbenden uit het werkveld,

in dit geval mensen met NAH en
mantelzorgers, een actieve en lerende
gemeenschap vormen. Ook (student)
onderzoekers nemen hieraan deel.

In totaal werden in de provincies
Groningen, Overijssel en Utrecht vijf
ontwikkelwerkplaatsen opgezet, die elk
twee jaar lang bezig zijn geweest. Bij het
project mantelzorg-ondersteuning werden
de effecten van de interventies gemeten
met behulp van zowel kwalitatieve
interviews als gestandaardiseerde en
gevalideerde meetinstrumenten (o.a. de
Caregivers Strain Index +).

Plek binnen lectoraat

Het lectoraat Participatie, Zorg

en Ondersteuning richt zich op het
verzamelen, verrijken en verspreiden

van kennis om mensen die om wat voor
reden dan ook minder kansen hebben, te
ondersteunen bij meedoen en meetellen in
de samenleving. Het lectoraat kent drie



onderzoekslijnen:

¢ individuele ondersteuning, gericht op
ontwikkeling en persoonlijk herstel

¢ maatschappelijke zorg en
ondersteuning bij sociale participatie

¢ werken op basis van ervaringskennis,
kracht en inclusie.

Deze onderzoekslijnen staan niet los van
elkaar, maar worden in veel projecten
met elkaar verbonden. Kennis die
gegenereerd wordt in een bepaald deel
van de sector Zorg en Welzijn kan zo op
bruikbaarheid getoetst worden in andere
delen. Zo hebben we in de projecten
rond NAH kennis geimplementeerd uit de
rehabilitatie- en herstelbenadering in de
geestelijke gezondheidszorg.

Het lectoraat hanteert participatieve en
narratieve vormen van praktijkgericht
onderzoek. We doen niet alleen
onderzoek naar en in de praktijk, maar
zoeken samen met de mensen die centraal
staan in de betreffende praktijk naar
verbeteringen (McLaughlin, 2009). De
ervaringen van de mensen op wie de
praktijk gericht is, zijn daarbij onmisbaar.
Het model van de ontwikkelwerkplaats
of Best Practice Unit omvat alle
elementen zoals hierboven beschreven
(Wilken, 2006/2009; Wilken, Van
Slagmaat en Van Gijzel, 2013). Het doel
van een Best Practice Unit is om de best
mogelijke praktijk te ontwikkelen en te
onderzoeken of de praktijk meetbaar
verbetert. Daarbij worden ontwikkelde
werkwijzen systematisch beschreven
zodat de kennis overdraagbaar wordt.
Praktijk, onderzoek en onderwijs worden
op deze manier met elkaar verbonden.
Het lectoraat en de hogeschool zorgen
bij de Best Practice Unit voor de nodige
input. De input kan bestaan uit:

1. Het leveren van kennis die de

professionals in het project kunnen
gebruiken om de gewenste
vernieuwing vorm en inhoud te geven.
2. Het aanreiken en (verder) ontwikkelen
van mogelijk geschikte werkmethoden.
3. Het onderzoeken van de praktijk door
deze te volgen en te evalueren.

PLEK BINNEN ONDERWIJS

In alle drie de onderzoeken zijn veel
onderzoekers, docenten en studenten
actief geweest. Aan de onderzoeken
hebben in totaal zo'n 50 studenten
deelgenomen, afkomstig uit de
opleidingen sociaalpedagogische
hulpverlening, verpleegkunde,
maatschappelijk werk en dienstverlening,
en creatieve therapie. Dit is een
afspiegeling van de situatie in de zorg
rond mensen met hersenletsel, waar
zowel medische, paramedische als
agogische professionals goed met elkaar
moeten samenwerken. Tien studenten
hebben na het afronden van hun studie
een baan gevonden, mede op basis van
de door hen verworven ervaringen in
deze onderzoekslijn.

Resultaten

In de periode 2005-2007 is allereerst
onderzoek gedaan naar de vraag welke
factoren als belemmerend en welke

als bevorderend ervaren worden in de
communicatie tussen de cliént met NAH,
diens mantelzorger en de professional. In
het bijzonder zochten we naar elementen
die kunnen bijdragen aan een dialoog, en
die bijdragen aan het weer greep krijgen
op het eigen leven.

Uit de interviews bleek dat aan
communicatie in de zorg nog veel schort.
Zowel cliénten als familieleden gaven
aan onvoldoende in staat te zijn de
communicatie goed vorm en inhoud te



geven. Ook professionals herkenden en
erkenden de communicatieproblemen. Het
onderzoek bracht veel knelpunten aan
het licht maar leverde ook talloze tips op
om communicatie te kunnen verbeteren
(Witteveen en Visser, 2007). Het
onderzoek leidde tot een model waarin
zowel de onderwerpen die belangrijk
zijn in de dialoog uitgewerkt zijn, als
ook de communicatieve competenties die
belangrijk zijn om de dialoog zelf goed
te kunnen voeren. De communicatietips
werden handzaam samengevat in een
waaier (Witteveen, Driest en Van der
Vlist, 2007). De waaier geeft tips voor
de persoon met hersenletsel, voor de
mantelzorger en voor de professional.

De titel voor de tweede fase van

het onderzoeksproject Goeie Snap

van Elkaar is bedacht door iemand
met hersenletsel. Het vormde zijn
uitdrukking van waar het in de kern
om draait: elkaar goed begrijpen.

In de periode 2008-2010 werd in

twee verschillende regio’s, Utrecht

en Zwolle, geéxperimenteerd

met communicatieverbetering en
nieuwe vormen van samenwerking.

In beide regio’s zijn groepen
professionals, ervaringsdeskundigen,
docentonderzoekers en studenten aan
het werk gegaan. Gedurende twee jaar
hebben deze groepen met elkaar geleerd
en geéxperimenteerd vanuit casuistiek.
Hun ervaringen werden systematisch
gedocumenteerd en geanalyseerd

(Witteveen en Visser, 2010).

In de ontwikkelwerkplaatsen kwam

een groot aantal thema’s aan de

orde, waaronder ketensamenwerking,
bejegening, competenties van
professionals, empowerment, mantelzorg,
familiezorg en trajectbegeleiding.

Deze thema’s hebben gemeen dat

het over communicatie gaat binnen

de eigen organisatie maar ook over

de grenzen van de eigen organisatie
heen. De uitwerking van deze

thema’s heeft geleid tot een groot
aantal producten waarvan anderen

in de praktijk van alledag kunnen
gebruikmaken. Zo zijn onder andere
voorlichtings- en informatiemateriaal en
onderwijsprogramma’s ontwikkeld. Dit
materiaal is gebruikt om de innovatie
in de organisaties die deelnamen aan
de ontwikkelwerkplaats door te voeren
en tevens de samenwerking tussen de
organisaties te verbeteren.

Uit het effectonderzoek blijkt dat Goeie
Snap van Elkaar een belangrijke bijdrage
heeft geleverd aan de uitbreiding en
versteviging van een netwerk van
belanghebbenden bij de zorg voor mensen
met hersenletsel. Zo werd de regionale
samenwerking verbeterd in de keten
ziekenhuis-revalidatiecentrum-thuiszorg/
verblijfszorg en maatschappelijke
dienstverlening. Tevens is het model

van de ontwikkelwerkplaats goed
bruikbaar om een permanente lokale
kennisinfrastructuur te realiseren. In

het boek Communicatie bij hersenletsel
(Witteveen e.a., 2010) worden de
opbrengsten van bovenstaande projecten
beschreven en voorzien van een
theoretisch kader. Het boek is zowel
bruikbaar voor de praktijk als het
onderwijs.

Verbeteren van
mantelzorgondersteuning

Uit de eerdergenoemde projecten bleek
dat de ondersteuning van mantel-
zorgers sterk tekortschiet. Daarom
vervolgden we het programma met
een project waarin mantelzorg- en
netwerkondersteuning rond hersenletsel
centraal stond. Hiervoor werden
ontwikkelwerkplaatsen ingericht in


http://www.hersenletselenmantelzorg.nl/nl-NL

Groningen, Deventer-Ommen en
Utrecht-Amersfoort!.

Dit project is uitgevoerd in de periode
2010-2012. Het ging in dat project om
het verbeteren van de ondersteuning
van mantelzorg door professionele
hulpverleners en om het gezamenlijk
uitbreiden en inzetten van het sociale
netwerk van de persoon met hersenletsel
en diens partner. Specifieke onderdelen
waren: het ontwikkelen van een
instrumentarium om mantelzorgbelasting
en sociale steun goed in beeld te
brengen, werkwijzen om de informele
inzet zoals van vrienden en buurtgenoten
te versterken, het ontwikkelen van

een functieprofiel NAH+ consulent

en het verbeteren van de regionale
samenwerking tussen organisaties in de
zorg rond hersenletsel.

Belangrijk in deze drie regio’s was de
inzet van een in NAH-problematiek en
mantelzorgondersteuning gespecialiseerde
professional. Dit waren consulenten

van de regionale MEE-organisatie,

die nauw samenwerkten met de
maatschappelijk werkenden van de
revalidatiecentra. Hierbij was het
uitgangspunt dat mantelzorgers al

in de revalidatiefase veel aandacht
moesten krijgen, en dat er desgewenst

al vanuit het revalidatiecentrum een
ondersteuningstraject kon worden
ingezet. Uit het onderzoek bleek
inderdaad dat het van belang

is al in een vroeg stadium L
aan een steunend (formeel en
informeel) netwerk aandacht

Van de werkwijze
van de ontwikkel-
werkplaatsen in

uitgeprobeerd, bijgesteld en aan het
eind gevalideerd. De trajectbegeleiding,
die de NAH+ consulent biedt, werd
door mantelzorgers gewaardeerd omdat
er zich steeds weer nieuwe situaties
voordeden waarop steun ingeroepen
moest worden. Het bleek dan prettig dat
daarvoor een persoon beschikbaar is,
die bekend is en het vertrouwen heeft
en die snel ingeschakeld kan worden.
Ook kon de NAH+ consulent de rol
van zorgcodrdinator vervullen. Het gaat
dan om het afstemmen tussen hulp aan
de cliént die door andere professionals
gegeven wordt en de steun die aan
mantelzorgers geboden wordt (die ook
vaak betrekking heeft op steun aan de
partner/cliént).

Gedurende het project bleek dat
mensen die al langer mantelzorger zijn,
niet altijd bekend of bereikbaar zijn.
Mantelzorgers van mensen met NAH
voelen zich langdurig verantwoordelijk
voor het welzijn van hun partner, ouder
of kind. Professionals hebben vaak
nauwelijks zicht op de thuissituatie,
terwijl juist daar de ingrijpende gevolgen
van het hersenletsel voor het dagelijks
leven pas goed aan het licht komen.

De mantelzorger is degene die de
veranderingen in communicatie, gedrag
en fysieke vitaliteit moet zien op te
vangen in het dagelijks leven. Vaak is
er sprake van een tekort aan inzicht in
de eigen beperkingen, waardoor leren
van en in een situatie moeilijk is.
Door de zorg en ondersteuning
die mantelzorgers geven, komen
ze minder toe aan zichzelf, hun

dit project is een

te geven, omdat anders al

snel overbelasting en sociaal
isolement kunnen ontstaan. Het
competentie- en functieprofiel van de
zogenaamde NAH+ consulent werd
op basis van de kennisontwikkeling in
de ontwikkelwerkplaatsen ontwikkeld,

film gemaakt.

werk en hun sociale contacten.
En daarmee lopen ze het risico
overbelast te raken, zo blijkt uit ons
onderzoek. In de ontwikkelwerkplaatsen
is geéxperimenteerd met diverse
werkwijzen om de mantelzorger meer en
beter in beeld te krijgen. Waar vinden
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we de mantelzorgers? Hoe kunnen we ze
actief benaderen? Welke voorzieningen
zijn daarvoor nodig in de organisatie?
Welke concrete steun is nodig? De
ervaringen van de professionals en

van de mantelzorgers zijn vastgelegd

in de publicatie In het oog, in het hart
(Witteveen en Keesom, 2012).

Ontwikkelwerkplaatsen

In de ontwikkelwerkplaatsen is
geéxperimenteerd met instrumenten die
de overbelasting c.q. kracht van de
mantelzorgers en het netwerk in beeld
brengen. Deze werden aan het begin
van het begeleidingstraject afgenomen
en tevens aan het einde van dit project
(voorjaar 2012). Uit de kwantitatieve
eindmeting en de kwalitatieve interviews
bleek dat de ondersteuning door de
consulenten een positief effect had.
Het blijkt dat de mantelzorgers bij

de eindmeting een significant lagere
zorgbelasting ervoeren. Zij waren zeer
tevreden met de inzet van een NAH+
consulent. Wat vooral gewaardeerd
werd, was de kwaliteit van de
informatie, de emotionele ondersteuning
en de hulp die men kreeg bij het
codrdineren van de hulpverlening.

Zowel uit de metingen als uit de
geanalyseerde interviews bleek dat

het nog niet zo gemakkelijk is om

een steunend sociaal netwerk op te
bouwen. Dit geldt met name voor
situaties waarbij het ontstaan van het
hersenletsel al langere tijd geleden is en
het oorspronkelijke netwerk niet meer
in tact is. De betrokkenheid vanuit

het sociaal netwerk neemt snel af na
de acute fase. Het sociaal netwerk is
vaak al zeer uitgedund op het moment
dat de consulenten erbij betrokken
worden. Het opbouwen van een nieuw
steunend netwerk is complex vanwege

de specifieke kenmerken van de NAH-
problematiek. Deze kan veroorzaakt
worden door bijvoorbeeld de relatieve
onzichtbaarheid van de ernst van de
problematiek (bijvoorbeeld: iemand is
niet ernstig fysiek beperkt, maar er zijn
wel veel cognitieve beperkingen die

in een vertrouwde thuissituatie goed
gemaskeerd kunnen worden) of door
lastig te hanteren gedrag van de cliént.

Een aantal interventies kan ingezet
worden om de kwaliteit van de inzet
van informele inzet te vergroten. Zo kan
psycho-educatie worden gegeven om
informatie te geven over de beperkingen
en hoe hier mee om te gaan. Daarnaast
kunnen vrijwilligers worden uitgenodigd
een deel van de zorg op zich te nemen.
Er kunnen aanpakken gebruikt worden
zoals Natuurlijk een netwerkcoach
(Janssen, 2010) en de Eigen Kracht-
conferentie. In het kader van het project
is het zogenaamde toekomstberaad
ontwikkeld. Deze wordt georganiseerd
bij ontslag vanuit het revalidatiecentrum.
In dit beraad worden familie, vrienden
en professionals van diverse organisaties
die na ontslag een rol kunnen vervullen
bij de zorg en in het dagelijks leven,
uitgenodigd om ervoor te zorgen dat
formele en informele inzet rond de
revalidant en zijn partner/gezin goed
worden afgestemd. Door het inschakelen
van het sociale netwerk wordt het
natuurlijke systeem van de revalidant
erbij betrokken. Professionals die in

de thuissituatie (of woonvoorziening)

de hulp gaan overnemen krijgen de
gelegenheid om de verwijzers persoonlijk
te spreken.

Door de genoemde werkwijze is de
samenwerking tussen de organisaties
in de regio sterk verbeterd. Men heeft
elkaar leren kennen, weet elkaar te
vinden en ziet de andere organisatie
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minder als concurrent. Er is een

sterke wens geopperd om door te

gaan met de bijeenkomsten van de
ontwikkelwerkplaatsen. Hiervoor is een
handreiking opgesteld (Driest, Admiraal
en Witteveen, 2012).

Onderzoekslijn van 7 jaar

De kennis uit de onderzoeken geven
beter inzicht in wat de specifieke
problematiek is van mensen met ernstige
beperkingen ten gevolge van hersenletsel,
en welke zorg en ondersteuning voor
hen en hun omgeving nodig is. Dit is
belangrijk voor verbetering van de

zorg en het verhogen van de kwaliteit
van de mantelzorgondersteuning. Een
onderzoekslijn van zeven jaar waarin
continu gewerkt is aan kennisnetwerken
en kennisontwikkeling rond mensen

met niet-aangeboren hersenletsel mag
redelijk uniek genoemd worden. Door
de achtereenvolgende projecten ontstond
in diverse regio’s een intensieve (keten)
samenwerking tussen professionals

uit verschillende sectoren (ziekenhuis,
revalidatiecentra, woonvoorzieningen
en activiteitencentra), mensen met
hersenletsel zelf en hun mantelzorgers.

We ontwikkelden kennisproducten met
een hoge impact (communicatiewaaier,
handboek, richtlijnen, meetinstrumenten,
publicaties over outreachende hulp-
verlening naar mantelzorgers en over de
kwaliteiten van een steunend netwerk).
In het licht van kennisontwikkeling

en kenniscirculatie zijn rapportages,
artikelen, boeken, beeldmateriaal en films
geproduceerd en verspreid. Daarnaast
werden lezingen en colleges gegeven

en is ieder onderzoek afgesloten met
een drukbezocht landelijk congres.

Het project Goeie Snap van Elkaar
won in 2011 bij de RAAK Awards de
prijs van het publiek als beste RAAK-

gesubsidieerde project.
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