Complexe samenwerkingen —
de uitdaging van gedeelde zorg
voor een kwetsbaar familielid

In een ideale wereld starten ouders en eventueel oudere broers en zusjes bij de komst van een
nieuwe baby op een roze wolk. De baby wordt een peuter, kleuter, gaat naar de basisschool en

plots is hij/zij/hen achttien en vliegt uit. Op eigen benen, de wijde wereld in. Soms loopt het

anders: een baby blijkt na zuurstofgebrek bij de geboorte meervoudig verstandelijk beperkt,

een puber krijgt hersenletsel door een scooterongeluk. In dat soort gevallen is een ‘gewoon’

zelfstandig volwassen leven vaak geen haalbare kaart en is levenslange zorg nodig. In zoge-

naamde ouderinitiatieven proberen verschillende gezinnen die zorg gezamenlijk te organise-

ren. Een verkenning over deze bijzondere samenwerkingsvormen met een analyse van mogelij-

ke conflictmomenten en enkele aanwijzingen hoe daar als bemiddelaar mee om te gaan.
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Op enig moment komt het thema op tafel: hoe
regelen we de zorg en het wonen voor een
kwetsbaar familielid als dat kind of die volwas-
sene zorgafhankelijk is en blijft? Kunnen we onze
zoon of dochter thuis de zorg bieden die het
nodig heeft, of is het toch beter als het kind
(gedeeltelijk) uit huis wordt geplaatst? Misschien
verlangt het betrokken kind op enig moment zélf
meer zelfstandigheid en een eigen plek. Het
komt ook voor dat de vraag pas aan de orde
komt als de betrokken ouders zelf steeds ouder
worden en zelf hulpbehoevend worden. Vanuit
deze gezamenlijke opgave weten ouders elkaar
vaak op enig moment te vinden. Naast een
plaatsing in een woonvoorziening van een
reguliere zorgaanbieder zijn er ook mogelijkhe-
den om zelf een woon- en zorgaanbod op maat
te creéren.

Kleinschalige zorg op maat

Een van de vormen waarop ouders de zorg voor
hun kind kunnen organiseren is via het persoons-
gebonden budget (pgb), bijvoorbeeld via de Wet
langdurige zorg (WIz)." Ouders met een pgb
kunnen zich samen verenigen, en een zoge-
naamd ouderinitiatief oprichten. Dit is een vorm
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van wonen waarbij de ouders zelf de zorg
inkopen, en onderling afspraken maken over hoe
ze wonen, zorg en dagbesteding organiseren.

De Landelijke Vereniging van Ouderinitiatieven
(LVOI) beschrijft een ouderinitiatief als volgt:
‘Binnen een ouderinitiatief werken ouders
samen, met professionele zorgverleners/begelei-
ders, voor de hoogst haalbare kwaliteit van leven
van hun kinderen, in een zo groot mogelijke
zelfstandigheid en participatie in de samenleving:
door bundeling van krachten is veel meer
mogelijk dan voor een enkele budgethouder:
24-uurs zorg, een gemeenschappelijk huiskamer,
samen koken, samen eten, een sociaal netwerk.'?
Op de website van de LVOI staan inmiddels 84
aangesloten ouderinitiatieven vermeld.

Er zijn veel verschillende soorten woon- en
zorgvormen, van zorgboerderij tot stadsapparte-
menten. De meeste initiatieven zijn kleinschalig,
en huisvesten tussen de zes en twaalf bewoners.
In sommige initiatieven wonen bijvoorbeeld
jongeren met autisme met relatief grote zelfstan-
digheid in een eigen appartement met enkele
gezamenlijke faciliteiten en een lichte vorm van



ambulante begeleiding. In andere initiatieven hebben de clién-
ten een combinatie van fysieke en verstandelijke beperkingen
en is 24 uurszorg noodzakelijk.

Niet de makkelijkste weg

Het beheren van een pgb-budget, en ook het oprichten van
een ouderinitiatief vraagt nogal wat van de betrokken
familieleden. Vaak duurt het oprichten van zo'n initiatief vele
jaren, waarbij op allerlei vlakken moet worden samengewerkt.
De een lobbyt bij de gemeente, de ander onderhandelt met
een woningbouwvereniging — vaak de eigenaar van het (te
bouwen) woonpand - en een derde regelt een architect voor
de plannen. Het initiatief wordt doorgaans in een juridische
vorm gegoten, veelal een stichting of vereniging, waarmee
ook de zeggenschap, betrokkenheid en verantwoordelijkheid
van de ouders formeel wordt geregeld. Vervolgens moet er
ook worden nagedacht en onderhandeld over de inkoop van
zorg, het soort zorg en samenleven dat past bij deze groep
cliénten voordat het wooninitiatief daadwerkelijk zijn deuren
kan openen.

Een extra dimensie: levend verlies

Leven met de zorgen rond een kind met verstandelijke en/of
lichamelijke beperkingen is niet altijd een eenvoudige opgave.
Hoogleraar bijzondere rouw Manu Kierse introduceerde

hiervoor de term levend verlies, om de levenslange rouw aan
te duiden die men ervaart wanneer een naaste getroffen
wordt door een chronische ziekte of beperking.> Het is een
verdriet dat altijd kan oplaaien, verwacht of onverwacht en
soms zelfs toeneemt door de jaren heen. Van links en van
rechts wordt jouw kind ingehaald. Alle gemiste ‘normale’
mijlpalen — zoals naar de brugklas, een (zwem)diploma of het
krijgen van (klein)kinderen — gooien mensen weer even terug
in de werkelijkheid van het verlies. Niet elke ouder ervaart
overigens dergelijk verlies, en naast een eventuele verlieserva-
ring ervaren deze gezinnen uiteraard ook veel onderlinge
liefde en verbondenheid, soms juist door het leven met
beperking(en). Belangrijke overeenkomst tussen gezinnen
waarin kwetsbaarheid en beperking speelt is dat eigenlijk elk
gezin het zo goed mogelijk wil regelen voor hun kind, broer of
zus. Ouders kunnen elkaar in verschillende fasen van hun
eigen rouw- en acceptatieproces juist goed begrijpen en
steunen, maar het eigen emotionele proces kan ook zorgen
voor verwijdering, ongeduld en onbegrip tussen ouderparen
als er ondertussen ook allerlei ‘zakelijke’ kwesties spelen waar
beslissingen over genomen moeten worden.

Wel en niet formeel (te) regelen

Terug naar het ouderinitiatief. Na een aantal jaren hard
werken staat er dan iets moois, dankzij al die gemeenschap-
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pelijke inspanningen. Soms blijkt dan dat er in het gezamen-
lijke harde werken en de druk die er was om het allemaal voor
elkaar te krijgen, niet genoeg is gesproken over ieders
verwachtingen. Er is in de aanloop naar de samenwerking
vaak wél nagedacht over het inrichten en inkopen van de zorg
en het huis, maar niet over het verder ontwikkelen van de
onderlinge relaties tussen de ouders. Terwijl zij wel samen de
besluiten moeten gaan nemen ten behoeve van het initiatief.
Het gevolg van onvoldoende aandacht voor de samenwerking
kan uitgroeien tot onvrede en irritaties, soms zelfs met
rechtszaken tot gevolg.

Jan, medeoprichter van een ouderinitiatief, vertelt hierover:
‘Met hulp van de notaris maakten we statuten voor een
vereniging of stichting, maar hoe je binnen die juridische kaders
met elkaar omgaat is in de praktijk wel even anders. Ik vergelijk
het wel met het verkrijgen van een rijbewijs zonder actief aan
het verkeer te hebben deelgenomen.’ In de praktijk kan een
situatie ontstaan waarin binnen een ouderinitiatief een groep
‘zeer betrokken ouders’ ontstaat en een groep ‘minder betrok-
ken' ouders, die zich steeds meer op afstand plaatsen of
geplaatst voelen. Dit is op zichzelf een normaal verschijnsel in
de dynamiek van een groep, maar het wordt problematisch als
zo'n informele (hiérarchie)structuur gaat schuren, er kampen
ontstaan en de werkelijkheid binnen de oudergroep steeds
verder loskomt van de formele structuur. Het gaat knellen, en
soms knallen. Komt er vervolgens een grotere of kleinere crisis
op het initiatief af, dan worden die breuklijnen rap zichtbaar.
Denk bijvoorbeeld aan een situatie waarin een cliént die naast
de bestaande beperkingen een psychose ontwikkelt, een
conflict tussen een ouder (en een cliént) en een zorgverlener in
dienst van het hele initiatief of een bewoner die tijdens de
lockdown zo ontregeld is geraakt dat diens moeilijk hanteerbare
gedrag de rest van de (woon)groep stevig uit balans brengt.

In de mix van strijdbare, bezorgde
ouders kan de samenwerking in een
ouderinitiatief makkelijk in een
emotionele, complexe impasse raken

In crisis worden de betrokkenen weer in de eerste plaats de
bezorgde, betrokken ouder van hun zoon of dochter. Ze gaan
in een stressvolle situatie of conflict van nature vooral staan
voor de behoefte(n) en belangen van hun eigen kind. Een
strijdbare rol die ze vaak al vanaf de geboorte van dat kind
hebben moeten innemen. In die mix van strijdbare, bezorgde
ouders kan de samenwerking in een ouderinitiatief makkelijk
in een emotionele, complexe impasse raken.

Jan: 'lk heb meegemaakt dat in een bestuurlijk moeilijke
periode de saamhorigheid uit de beginfase en daarmee de
relaties tussen de leden verwaterde. Het gemeenschappelijke
doel werd uit het oog verloren, de motivatie voor het samen
bouwen aan het collectief verdween. Dan wordt het span-
nend: hoe sterk is de mentale samenhang nog tussen men-
sen? Lukt het hen om met behulp van de formele structuur
en/of met hulp van iemand van buiten de zaken weer op orde
te brengen?’
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Bemiddelen in conflicten

Bemiddelaars die worden ingeschakeld om te bemiddelen in

conflicten in dergelijke initiatieven kunnen de volgende

situaties aantreffen:

— De samenstelling van de groep bewoners blijkt niet uit te
pakken zoals gehoopt.

— De onderlinge communicatie tussen de ouders en daarmee
besluitvorming loopt spaak.

— De verwachtingen over het initiatief pakken in de praktijk
anders uit.

— De zorgvraag of het gedrag van een of meerdere bewo-
ners verandert drastisch.

— Ouders raken door scheiding, ouderdom of ziekte minder
betrokken, broer/zus of professioneel mentor neemt het
over en doet dat op een andere manier.

— De samenwerking met de zorgverlener stopt of wordt ge-

stopt.

Er is instroom van nieuwe bewoners en ouders in een later

stadium van het ouderinitiatief.

Voor een bemiddelaar in deze complexe, persoonlijke samen-
werkingen zijn een aantal zaken belangrijk.

Neem de tijd

Om een goede relatie te kunnen opbouwen met de ouders in
het initiatief is het noodzakelijk om de tijd te nemen om
individueel kennis te maken. Het hebben van ervaringskennis
als familielid of ouder van een zorgintensief gezinslid blijkt in
de praktijk helpend om vertrouwen te krijgen.

Wees duidelijk over je rol

In een stevig geéscaleerde en emotioneel geladen samenwer-
kingskwestie zal — niet heel anders dan in een andere groepsme-
diation — een poging gedaan worden om jou als bemiddelaar
het ene kamp in te trekken, of een bepaalde visie te omarmen,
te koste van de andere ‘groep’. Wees heel duidelijk over wat je
wel en niet kunt bieden, en maak heldere afspraken over
bijvoorbeeld tussentijds e-mailen, het ontwerp van de groeps-
sessies, en — bij een (zeer) grote groep — vertegenwoordiging.

Het beheer is niet voor iedereen weggelegd

De organisatie van zorg binnen een ouderinitiatief vanuit
individuele pgb-budgetten vraagt flinke administratieve
vaardigheden, en vaak een strijdbare instelling. Veranderde
wet- en regelgeving, nieuwe zorgpartijen, landelijke financie-
ringsvraagstukken en bezuinigingen: regelmatig moeten ouders
de barricades op om ervoor te zorgen dat het bestaande
budget in stand blijft zodat de zorg en daarmee de financiering
van de plek in het ouderinitiatief niet in het geding komt. Ook
is het nemen van grote besluiten in een ouderinitiatief met een
min of meer willekeurige samenstelling van ouders, met ieder
hun eigen achtergrond en karakter, niet eenvoudig. Denk aan
beslissingen omtrent investeringen in het gezamenlijke pand,
het wisselen van zorgaanbieder, aannemen van personeel en
wisselingen van bewoners. Verschil in visie, kennis en ervaring
kan leiden tot ongelijke verhoudingen en conflict.

Andere betrokkenen
Bespreek bij aanvang met de ouders en/of de leden van het
ouderinitiatief op welke manier de bewoners, het zorgperso-



neel en de woningbouwstichting betrokken of geinformeerd onafhankelijkheid én de onderliggende familieband die aan de

kunnen en moeten worden in het besluitvormingsproces basis ligt van deze samenwerking tussen ouders maakt de

binnen de mediation. situatie vaak complex en heel kwetsbaar. Dat vraagt van de
bemiddelaar veel geduld en tijd — en dat vaak tegen een

Er zijn vaak geen (goede) alternatieven voorhanden relatief mager uurtarief.

Passende plekken in ouderinitiatieven zijn schaars, en voor

veel ouders is de gedachte aan een plek binnen een afdeling Bemiddelen in derge!i}ke comp!exe
intramurale zorg bij een grote zorginstelling juist de reden

geweest om zich jarenlang met hart en ziel in te zetten voor processen tussen families is machtig
1et shchteE van een ouderinitiatief. TOCh.IS het soms beter. mooi en intensief

voor de cliént om elders te gaan wonen, in een andersoortige

~voongroep of op een plek met meer of meer passend

zorgaanbod. Heb begrip voor de lastige keuze die ouders De verschillende karakters en achtergronden van de vaak zeer
moeten maken wanneer verhuizing voor alle anderen de betrokken ouders in een ouderinitiatief zijn heel verschillend
enige logische oplossing is. en allemaal nuttig. Van pionier uit de polder tot geboren
directeur; wat zij samen voor elkaar krijgen met weinig tot
Conclusie geen middelen bij de start is bewonderenswaardig en indruk-
Bemiddelen in dergelijke complexe processen tussen families, wekkend. Maar éls het misgaat ontstaat een complexe
en in sommige gevallen ook zorgverlener en/of de bewoner(s)  situatie, juist door de botsende karakters en grote betrokken-
zelf, is machtig mooi en intensief. De combinatie van grote heid. Als het desondanks lukt om weer op één lijn te komen,

belangen, serieuze (zorg)budgetten, grote wederzijdse

Hoe het begon te schuren en scheuren,
ervaringsverhaal van Jan*

Jan, ouder van een meervoudig gehandicapt (inmiddels
volwassen) kind in een woon- en zorginitiatief opgericht
door ouders: ‘Mijn ervaring is dat je in de opbouwfase
intensief samen optrekt, en je een duidelijk gemeenschap-
pelijk doel voor ogen hebt. Samen ben je aan het pionie-
ren en met die energie en focus kun je problemen, vaak
van meer praktische aard, goed samen oplossen. Naar-
mate de jaren verstrijken en het initiatief al een aantal
jaren staat, zie je een andere beweging ontstaan. Mensen
zijn tevreden met dat wat er staat en de focus verschuift
naar het belang van het eigen kind, en minder naar het
collectief, zo was onze ervaring. Dat loslaten van de geza-
menlijke doelen kan een sluipend proces zijn. Er ontstaat
een eigen informele dynamiek, gedrag en gewoontes, die
schuren met de afgesproken formele structuur. De cultuur
verschuift van ‘met z'n allen de schouders eronder, het is
ons gezamenlijk doel' naar 'zo lang er geen alarmbel
rinkelt en mijn kind is gelukkig, mag het bestuur of de
zorgverlener alles wel regelen’. Langzaam leidt dit tot een
nieuwe, informele hiérarchie, die botst met het basisprin-
cipe van gezamenlijke besluitvorming en gedeelde en
gelijkwaardige verantwoordelijkheid. Na enige tijd wordt
die nieuwe situatie als ‘normaal’ ervaren, maar onder-
huids ontstaan er breuklijnen. Ouders van nieuwe
bewoners kunnen afstand ervaren met de ouders die al
vanaf het eerste uur betrokken waren. Zij hebben de
vormende pioniersfase niet meegemaakt en missen
bepaalde kennis of begrip voor keuzes die eerder in het
gemaakt zijn.

In de geschetste situatie kan strijd ontstaan tussen de
principes uit de oorsprong, en een meer zakelijk, pragmati-
sche maar minder democratische aanpak — die sneller of

geeft dat veel voldoening voor de bemiddelaar.

makkelijker lijkt. Ga je werken met stemmen op basis van
een meerderheid, dan ligt conflict op de loer. Zeker bij de
meer principiéle keuzes over bijvoorbeeld grote investerin-
gen of het veranderen van zorgaanbieder. Een dergelijk
conflict heb ik zelf samen met mijn partner meegemaakt in
het initiatief waar ons volwassen kind woont, en dat is

Het lidmaatschap opzeggen betekent
dat hun (volwassen) kind het
ouderinitiatief moet verlaten, terwijl
het er misschien al jaren gelukkig is

voor ons een buitengewoon verdrietige en pijnlijke periode
geweest. Wij hebben toendertijd ervaren dat als gevolg
van de verzakelijking onderling het begrip en de loyaliteit
tussen de ouders afnam. Er ontstond tweespalt tussen de
‘lastige leden’ die te veel aan het verleden zouden hechten,
en een (zwijgende) meerderheid die de discussie uit de
weg gaat. Uit angst, uit gemak — wie zal het zeggen?

Dan ontstaat er een lastig dilemma voor de ‘lastige’
leden. Het lidmaatschap opzeggen betekent dat hun
(volwassen) kind het ouderinitiatief moet verlaten, terwijl
het er misschien al jaren gelukkig is. Voor een plaats in
een instelling moet je minstens zes jaar wachten en een
nieuw ouderinitiatief opzetten kost evenzoveel jaren. Kies
je dan toch liever voor slikken en de situatie accepteren
zolang het pgb, eigen regie/zorg op maat en goede zorg
zijn gegarandeerd? Of ga je de strijd aan?

Hulp inroepen
Op zo'n moment kun je beter hulp van buiten inroepen.
Er is ‘smeerolie’ nodig om met elkaar in gesprek te komen
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en het conflict te ‘verheffen’ tot een vraagstuk dat
iedereen aangaat. In mijn ogen heb je dan begeleiders
nodig die thuis zijn in de wereld van de zorg, met name
de ouderinitiatieven, die weten wat daar speelt. Maar zijj
moeten wel degelijk ook iets weten van groepsdynamica,
want hoe krijg je een groep weer zodanig op een geza-
menlijk spoor dat men zinvolle besluiten kan nemen over
de toekomst?

Dat kan via mediation, maar ik zie vanuit mijn eigen
ervaring als oud-bestuurder en betrokkene in een ouderini-
tiatief ook mogelijkheden in een meer sturende en advise-
rende interventie, waarbij zowel structuur als cultuur van
het ouderinitiatief aan de orde komen. [Dit voorstel wijkt
af van ‘niet-inhoudelijk-sturend’ bemiddelen, zoals bij
mediation gebruikelijk is, red.]

Ik adviseer de bemiddelaar of procesbegeleider daarbij de
volgende vier stappen te zetten.

Elke samenwerkende groep heeft
regelmatig een ‘apk’ nodig om de
zorg voor dat wat ons zo dierbaar is,
samen goed te organiseren

Stap 1
Allereerst is het goed een (snelle) scan te maken van de
situatie, met name om vooraf eventuele op zichzelf
staande problemen tussen individuele personen te
onderkennen. Indien deze het verdere groepsproces in de
weg kunnen staan is het belangrijk die als eerste aan te
pakken: zoiets als het terrein ontdoen van mogelijke
“landmijnen, voordat het wordt betreden.

Stap 2

Vervolgens is het nodig te inventariseren wat er is vastge-
legd en afgesproken, zodat de formele structuur in beeld
komt. De procesbegeleider spreekt met alle individuele
leden om een beeld te krijgen van hoe ieder de structuur
ziet, invult en beleeft (cultuur). De begeleider zou met dat
materiaal een ‘plaatje’ van het heden moeten kunnen
‘schilderen’. Tevens kan hij, zij of hen de afwijkingen
beschrijven tussen wat ooit was bedoeld en hoe het nu is.
Daarbij kan ook een doorkijkje naar de toekomst worden
geschetst. Welke zaken komen er de komende paar jaar
van buitenaf op het ouderinitiatief af? Denk daarbij aan
nieuwe wet- en regelgeving, gezondheidsvraagstukken en
grote investeringen in de woon- of zorginfrastructuur. Is er
voldoende kennis in huis om daar besluiten over te
nemen?
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Stap 3

De derde stap is het ‘plaatje’ verleden — heden — toe-
komst aan de leden (ouders) voor te leggen en plenair te
bespreken. Dit is een belangrijke fase, want hier is het de
kunst voor eenieder om mogelijke gevoelens van frustra-
tie, ongenoegen en verminderde interesse in het collectie
weer om te zetten naar betrokkenheid en creativiteit. In
sommige ouderinitiatieven ligt de adviesvraag misschien
meer op het vlak van sfeer en cultuur van de onderlinge
samenwerking. In een ander initiatief is het mogelijk tijd
om de gezamenlijke doelen van het initiatief te herijken o
te kijken naar de formele bestuursstructuur.

Stap 4

Een inhoudsdeskundige begeleider kan (anders dan de
neutrale mediator) na deze plenaire fase aan de slag om
voorstellen te formuleren die aansluiten bij de uitkomsten
van de derde stap. Tevens kan hij vanuit expertise en
ervaring suggesties doen om de voorstellen ten uitvoer te
brengen. In (een) plenaire bijeenkomst(en) wordt/worden
deze voorstellen gepresenteerd en besproken en wordt in
feite door de ouders samen de keuze gemaakt welke
onfwikkeling men opstart en wie wat gaat doen. Dan is er
opnieuw helderheid over waar het ouderinitiatief voor
staat en hoe ieder daarin staat. Belangrijk is dat dit de fase
is waarin de begeleider zijn werk en invioed gaat afbouwen
en de groep zelf weer de touwtjes in handen neemt.

Voor mij als oud-bestuurder en initiatiefnemer is de
belangrijkste boodschap: elke samenwerkende groep, ook
een ouderinitiatief, heeft regelmatig een ‘apk’ nodig om
de zorg voor dat wat ons zo dierbaar is, samen goed te
organiseren! Via mediation of een extern adviseur. welke
vorm je ook kiest, blijf investeren in je onderlinge samen-
werking. m

NOTEN

1. Een persoonsgebonden budget (pgb) is een bedrag waarmee ie-
mand zelf zorg of ondersteuning inkoopt. lemand die een pgb krijgt,
bepaalt zelf welke zorgverleners zorg of ondersteuning geven, waar
en wanneer. Dit vraagt van betrokken familieleden de tijd en vaar-
digheden om een pgb-budget te kunnen beheren en afspraken te
maken rondom de inkoop van zorg. In samenspraak met gemeenten
en de Sociale Verzekeringsbank (SVB) worden budgetten toegekend
en gecontroleerd. Voor meer informatie: www.rijksoverheid.nl > On-
derwerpen, Familie, zorg en gezondheid > Persoonsgebonden bud-
get, Vraag en antwoord, Welke verplichtingen en vaardigheden ho-
ren bij een persoonsgebonden budget (pgb)?

2. ouderinitiatieven.nl/over-de-lvoi.

3. Lees hier meer over in Dirk De Wachter & M. Keirse, Goed leven,
met kwetsbaarheid en beperking, Tielt: Lannoo 2020, p. 155 e.v.

4. Omwille van de privacy van de betrokkenen is dit verhaal geanonimi-

seerd.



