Inge Mans: ‘Het hart van de zorg’ Idealen en praktijken in de verstandelijke
gehandicaptenzorg bij de Hafakker (1960-2010). Uitgeverij Papieren Tijger, Breda 2016.
ISBN 9789067283182. Zie ook: www.papierentijger.org (Verstandelijke beperking/
Verstandelijke Handicap/ Zorginstellingen/ Systeemdwang/ Kwaliteit van zorg/AG)

Soort boek/Ziekte/Stijl:

‘I have a dream. Begeleiders volgen hun hart en gebruiken hun verstand. Zij sturen hun
bazen naar huis, vergeten de regels en gaan, samen met de mensen voor wie ze zorgen,
op zoek naar een andere manier van werken, leven en zorgen voor elkaar.” (Pag.385)

Prachtig, lijvig boek van 400 pagina’s waarin Inge Mans met behulp van verhalen
beschrijft hoe de zorg binnen de zorginstelling de Hafakker veranderde vanaf 1914 tot
aan 2010.

Het boek bestaat uit drie delen en een slotbeschouwing, 10 conclusies en bijlagen.

In deel een gaat Inge Mans in op de periode 1914-1971, de ‘krankzinnigen en
‘zwakzinnigenzorg’.

Deel twee gaat over de verzelfstandiging van de zwakzinnigenzorg van Sint Bavo en het
ontstaan van de Hafakker. Nadruk ligt in het boek op deze periode van 1971-1996. Die
periode begint op pagina 81 en eindigt op pagina 263. Dit is de periode waarin Inge
Mans zelf op de Hafakker gewerkt heeft.

Deel drie gaat over fusies van de Hafakker met andere zorginstellingen, de gevolgen van
professionalisering, systematisering van het begeleiderswerk, meer zeggenschap van
familie en regulering van de zorg via management.

Na dat laatste hoofdstuk komt een slotbeschouwing waarin de schrijfster zich de vraag
stelt of de Hafakkerbewoners de afgelopen 50 jaar een beter leven hebben gekregen. Die
vraag levert een genuanceerd antwoord op: jazeker, maar....

Die maar komt door veranderingen besproken in deel drie, waarin de door beleid en
bezuinigingen veranderde banden die professionele begeleiders met cliénten hebben,
aan bod komt. Vervolgens levert zij tien korte drie regelige conclusies, toegelicht door
bewoners van de Hafakker. Het bovenstaande citaat is er een van, waarbij de toelichting
van de bewoner is: ‘Jij kan mij niet missen toch?’

De stijl doet een beetje denken aan de journalistieke zoektochten van John Donvan
(2016) over autisme

https://www.patientervaringsverhalen.nl/images/abook file/22761.pdf en Jon
Palfreman (2016) over de ziekte van Parkinson
https://www.patientervaringsverhalen.nl/images/abook file/22521.pdf of van de
specialist Siddharta Mukherjee (2011)over de geschiedenis van kanker.
https://www.patientervaringsverhalen.nl/images/abook file/siddhartamukherjee.pdf
Wat zij gemeen hebben is dat zij de verhalen van mensen gebruiken om de geschiedenis
mee toe te lichten. Inge Mans schrijft daarover in de inleiding op pagina 7:

‘Maar het laat ook zien dat vernieuwingen niet altijd verbeteringen zijn en dat
sommige problemen steeds terugkeren.(...) Het paternalistische bestwildenken van
weleer heeft afgedaan en iedereen is het erover eens dat cliénten zelf hun leven moeten
kunnen bepalen. In de praktijk wordt hun leven sterk bepaald door de professionals die
hen omringen en menen te weten wat goed voor hen is.
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In de verstandelijke gehandicaptenzorg wordt veel geschreven over zorgvisies en
mensbeelden, methodieken en beleidsdoelen. Hoe dit alles in de praktijk uitwerkt, blijft
vaak onderbelicht.’

Een vorm van storytelling wordt zo ingezet om duidelijk te maken hoe de situaties waar
mensen in leefden, van invloed zijn geweest op hun bestaan. Daarbij staan begeleiders
en bewoners centraal. De schrijfster gebruikte daarvoor vier bronnen: het archief van St
Bavo, en de Hafakker, literatuur over de verstandelijke gehandicaptenzorg en haar
geschiedenis, interviews met een honderdtal betrokkenen, verplegers,
begeleiders/groepsleiders, leidinggevenden, bewoners van de Hafakker en familieleden
en eigen observaties.

Cover tekst: ‘De afgelopen vijftig jaar is er veel veranderd in de zorg voor mensen met
een verstandelijke beperking. Deze veranderingen worden vaak beschreven in termen
van maatschappelijke idealen, zorgmodellen en beleidsdoelen van de overheid. Inge
Mans laat zien hoe verschillende idealen en modellen in de praktijk uitwerkten bij de
Hafakker, een zorginstelling in Noordwijkerhout. Zij laat vooral de mensen aan het
woord die het ‘hart van de zorg’ vormen: bewoners en begeleiders. Aan de hand van hun
verhalen ontstaat een levendig beeld van de manier waarop zij met elkaar omgaan en
wat dit voor ieder van hen betekent. Ook de familie van bewoners komt aan het woord en
de mensen die bij hen in de wijk wonen vertellen over het contact met hun verstandelijk
gehandicapte buren.

Duidelijk wordt dat het leven van instellingsbewoners in vijftig jaar tijd op veel punten
sterk verbeterd is. Maar terwijl de muren van de inrichting zijn afgebroken, zijn het nu
de onzichtbare muren van de ‘prestatiemaatschappij’ die verdere integratie van mensen
met een verstandelijke beperking belemmeren. Een nieuw en levensgroot probleem is
dat de zorg in de afgelopen twintig jaar een sterk verzakelijkt en bureaucratisch systeem
is geworden. Het draait niet langer om mensen, maar om managers en productiecijfers.
Zo verdwijnt het hart uit de zorg. De geschiedenis laat zien dat het anders kan.

Eerder verscheen van Inge Mans Zin der zotheid, vijf eeuwen cultuurgeschiedenis van
zotten, onnozelen en zwakzinnigen. (Bert Bakker 1998)’

Over de schrijfster:

Psychologe Inge Mans (1953) werkte jarenlang als groepsleidster in de
gehandicaptenzorg. Tussen 1980 en 1990 werkte zij in wisselende periodes als
groepsleidster in de zwakzinnigeninrichting De Hafakker te Noordwijkerhout. Sinds
1994 als historisch onderzoeker werkzaam bij het Trimbos-instituut te Utrecht.

Wat viel op:

Ik werd in dit boek van Inge Mans geraakt door wat mensen met een verstandelijke
beperking, familieleden en hun begeleiders de afgelopen 100 jaar allemaal hebben
meegemaakt binnen de georganiseerde zorg in Nederland. Omdat we van zorg binnen
een instellingsregime komen: van intramurale zorg, zorg binnen een inrichting zijn we
gegaan naar een woonvoorziening met ‘24-uurszorg’ in de samenleving. Voorbeelden
van verkeerde behandelingen met verregaande, ook lichamelijke gevolgen voor de
cliénten. bijvoorbeeld misvormde voeten door te lang onder een steeklaken liggen,
verveling, steeds platgespoten of opgesloten worden, een weinig mensvriendelijke



benadering, weinig verschil in benadering van mensen met beperkingen. Er was veel
machteloosheid bij familie en ook begeleiders die onder het juk van het systeem zaten
probeerden wat zij konden, maar andere partijen hadden meer zeggenschap en regie
waren. Geen wonder dat het gedrag van de bewoners van instellingen nogal eens
escaleerde.

De geschiedenis die vertelt over omgang met mensen met dementie en mensen met
lichamelijke beperkingen vertonen paralellen: ook zij kregen zorg in instellingen die
vaak geleid werden door geestelijken met eigen ideeén over zorg, gedrag, straf,
behandeling, medicatie en wat zij vonden dat de mensen die zij verzorgden konden of
niet konden. Personen met verschillende psychiatrische ‘makke’ zaten vaak bij elkaar, er
was nog niet veel bekend over verschillende aandoeningen.

Daar zijn vele verhalen over geschreven. Zie de reeds aangehaalde boeken of websites
als: http://www.gehandicaptenschrijvengeschiedenis.nl/ en ook onze eigen website
www.patientervaringsverhalen.nl Dan werd voor deze mensen die éne hulpverlener, die
de mens met een beperking écht zag en ervoor ging om bijvoorbeeld zoiets als scholing
mogelijk te maken, het verschil maakte, erg belangrijk.

Deel twee van het boek laat heel goed zien hoe belangrijk de invloed is geweest van de
tijdsgeest vanaf 1960-1991. Hoe een democratiseringsbeweging en een leidinggevende
die geen pater meer is, psycholoog Kay Okma, van invloed zijn geweest op een reeks
veranderingen die het leven van de mensen die op de Hafakker woonden ten goede
kwam.

Okma gelooft in ‘bottum-up’ beleid maken, persoonlijke aandacht, omgekeerde
integratie. De nadruk lag op ’'gewoon samen mens zijn’, vertrouwdheid met de pupillen,
van elkaar leren in een menselijke relatie, samen dingen doen, in een soort
gezinssituatie. Zorg verlenen waarbij bewoners en hun begeleiders centraal staan.
Minder belangrijk waren schoonmaken, regelgeving, verslaglegging. Alles wat met beleid
te maken had, werd onder Okma’s hoede gebracht. Begeleiders werden niet uitgezocht
op basis van kwalificaties, maar er werden mensen gezocht die de band met bewoners
belangrijk vonden. Die een thuis wilden creéren, later ook met hen wilden samenwonen
in een wijk die op het terrein van de instelling stond, een verdunningsgedachte op
beschermd terrein wilden realiseren. Deze nieuwe stijl leverde veel verbeteringen op,
maar door veranderingen in de samenleving en eisen van de regering moest deze worden
losgelaten. Deel drie vertelt dan ook hoe zorg “geprofessionaliseerd” werd. Er kwamen
soorten begeleiders met verschillende bevoegdheden, gogen en logen, een meer
individugerichte begeleiding. Beleid en invulling van zorg werd van bovenaf bepaald. Er
moesten zorgplannen en rapporten geschreven worden, protocollen gevolgd. Cliénten
moesten nieuwe zaken aangeleerd krijgen om zo “gewoon mogelijk” te kunnen
functioneren. Centraal stond een professionele benadering van cliénten. Onder het juk
van bezuinigingen kwamen er gebroken diensten, distantie bewaren deed zijn intrede.
Het idee was, dat de Hafakker moest groeien naar een ‘gewone instelling’ met zo
‘gewoon’ mogelijk mensen. En juist dat heeft een verarming van de zorg voor
verstandelijk gehandicapten teweeggebracht. Het heeft uiteindelijk geleid tot de situatie
van nu, met binnen de zorg vele wisselende en soorten begeleiders, opgeknipte
zorgmomenten, doorgeslagen managementisme en bureaucratische. Het levert vele
onderwerpen op voor discussies waar we het werkelijk over moeten gaan hebben willen
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we de zorg weer kunnen geven met hart, hoofd en handen.

Extra:

Je hebt het boek niet zomaar uit, maar het boek geeft vele inzichten die weer leiden tot
nadenken over hoe mensen met een verstandelijke handicap willen/kunnen leven en wat
voor ondersteuning en zorg daarbij hoort. Dat hebben wij, drie lezers met verschillende
achtengronden ervaren. We wilden het boek lezen en daarna bespreken en raakten
vervolgens in gesprek over zoveel dilemma’s binnen de zorg voor en het leven van
mensen met een beperking, dat we besloten hebben een aantal van deze zaken hier op
papier te zetten.

Een paar punten die voortkwamen uit de bespreking:

-We kwamen tot de conclusie dat, willen we zorg leveren die zo optimaal mogelijk
voldoet aan de wensen van mensen (met een verstandelijke beperking hier), maar
sowieso mensen die zorg/ondersteuning ontvangen, dat dan het systeem aangepast dient
te worden. Zonder iets te doen aan alle regelgeving, bureauzorg macht van gogen, ogen
en managers kan de relatie tussen begeleider en cliént niet veranderen. En dan zijn we er
nog lang niet, want ondertussen weten we ook dat alleen werken vanuit het hart
misschien niet voldoende meer is en dat hoofd, handen en hart zullen moeten
samenwerken. Kan dat niet, dan heb ik (we?) toch liever het hart op de eerste plaats: een
klik hebben met iemand is erg belangrijk.

-Tot hoever moet je mensen iets aanleren, zo ‘normaal’ mogelijk laten zijn? In de media
komt ook aandacht voor bijvoorbeeld mensen zonder handen of benen: moeten die
prothesen aan om zo normaal mogelijk te zijn? De Engelse kunstenares Alison Lapper is
met een campagne begonnen om mensen in te laten zien dat een lijf zoals het is met een
borst, een been et cetera erg mooi kan zijn. De documentaire No body’s perfect werd
onlangs uitgezonden: http://www.bbc.co.uk/programmes/bo824cwc En voor wie
moeten mensen dan zo normaal mogelijk zijn? Willen ze dat zelf, of legt een samenleving
dat op? En waaruit bestaat dat ‘normaal’ zijn dan?

-Hoe komen we te weten wat mensen met een verstandelijke beperking werkelijk willen?
Daarvoor zullen andere communicatiemogelijkheden gezocht moeten worden. Het is te
simpel om te zeggen dat je er niet achter kunt komen. Voorbeelden uit de tijd van de
Hafakker, bijvoorbeeld het verhaal van Nico (pag.184). Het is vaak als bij jonge kinderen
kijken naar hun lichaamstaal, zoeken, aanbieden, samen dingen doen, op andere
manieren communiceren. Dat ontwikkelen is broodnodig.

-Is op jezelf wonen in de huidige samenleving de grote wens van mensen met een
verstandelijk beperking, of is beschermd wonen op een terrein van een instelling fijner?
Of nog iets anders?

-Wat verwachten zij van hulpverleners en ondersteuners? Hoe ziet idealiter die relatie
eruit? Wat moeten zij wel en niet ondersteunen/aanbieden?

-Is het aanbod aan dagbesteding dat er nu, is wel passend?


http://www.bbc.co.uk/programmes/b0824cwc

-Wat is zinvol meedoen aan een participatiesamenleving voor mensen met een
verstandelijke beperking?

-De nieuwe samenleving wordt te snel voor veel mensen met een beperking, alleen al
door alle technische vaardigheden die ze moeten kunnen. Nadruk van ‘techneuten’ zou
er ook op gericht moeten zijn om IederIn mee te kunnen laten doen.

-Bureaucratie is georganiseerde wantrouwen. Hoe doorbreken we dat systeem, wat is
daarvoor nodig?

- Hoe krijgen we zorg die past bij onze samenleving waarbij hart, hoofd en handen goed
gebruikt worden?

Recensies:
http://nieuw-dennendal.nl/ingemans.html
Hans Grimm: ‘Lof en hulde voor Het hart van de zorg.... kopen en lezen, dat boek!’

‘Inge Mans heeft een mooi boek geschreven over de geschiedenis van de Verdunning op
de Hafakker, de inrichting annex woonwijk waar zij lange tijd als groepsleidster en
vrijwilligster werkte, en altijd sterk aan verbonden is gebleven. Daarbij heeft zij vooral
gebruik gemaakt van de interviews en verslagen die groepsleid(st)ers maakten, waardoor
de 'pupillen’ ('cliénten' moet je tegenwoordig zeggen) heel dichtbij komen. Het is een
feest van herkenning. Inge had natuurlijk met andere mensen te maken dan er op
Lorentz en op Dennendal rondliepen, maar toch komen de personen die zij schildert heel
vertrouwd over. Lijkt Bas niet heel veel op P? en Joost niet op G?

Dat is de grote verdienste van het boek, en reden genoeg om het te bestellen. Maar er is
meer, veel meer... Zo wordt er ook ruim aandacht besteed aan de diverse,
cultuurhistorische omwentelingen in de 'Z'. Op de Hafakker ging de ontwikkeling van
'gesticht van de Broeders van Liefde' in de jaren '60, naar 'woongroepen' in de jaren "70,
naar 'verdunde woonwijk' in de jaren '80, naar 'automatisering en professionalisering
(inclusief draaiboek en zorgplan)' in de jaren '90, naar bureaucratisering en
marktwerking in de 21ste eeuw. Het lijkt de gewone maatschappij wel.

(...)

Treffend is een juweeltje van een observatie als: 'De Hafakkerbewoners wisten hun
groepsleiding te raken met menselijke emoties, die zij herkenden maar zelf niet zo
gemakkelijk uitten. Zo vormde de inrichting een vrijplaats voor alles wat zwakzinnigen
en andere mensen verbindt' (blz 200).

Uiterst herkenbaar is ook het voortdurende gevoel van onderbezetting (blz 192), hoewel
het aantal werkers op een groep in de loop der decennia geleidelijk groeide en de
groepen kleiner werden. De groepsleiding bleef als altijd haar stinkende best doen in een
chaos van improvisatie en hectiek, aldus Mans.

Illustratief is het verhaal over Ton Meijers, over de 'reddersmythe' versus de behoefte
aan 'supervisie en professionele normen'. Het 'alles moest menselijker, vrijer en
liefdevoller' van 1972, versus het 'alles moest normaler, professioneler' van 1996.


http://nieuw-dennendal.nl/ingemans.html

Wrang is Mans' constatering op blz 227, dat het ministerie in maart 1977 ten slotte
medewerking aan de verdunningsideeén van de Hafakker gaf 'als goedmakertje' voor 'het
om zeep helpen van Dennendal' door staatssecretaris Hendriks en consorten. (Wel met
de nodige vertraging en sabotage, want de verdunde wijk zou er pas in 1986 komen -
overigens mede door de veranderde opvattingen over 'verdunning' en 'omgekeerde
integratie', ideeén die begin jaren '80 lange tijd volledig als achterhaald werden
beschouwd: alles en iedereen moest immers de maatschappij in. )

Lof en hulde voor Het hart van de zorg.... kopen en lezen, dat boek!

http://www.fni.nl/i/1807/gastblogger-inge-mans-over-haar-boek-het-hart-van-de-
zorg/print

http://www.ntzonline.nl/nl/rubrieken/opinie/show/341/ntz-publicaties-september-

2016

‘Op 8 juli 2016 verscheen het nieuwe boek van Inge Mans ‘Het hart van de Zorg. Idealen
en praktijken in de verstandelijk gehandicaptenzorg bij de Hafakker (1960-2010)".
Zoals de titel aangeeft beschrijft dit boek de geschiedenis van zorginstelling de Hafakker
te Noordwijkerhout (van het ontstaan van de ‘verdunningsgedachte’ tot de WMO). Het
boek behandelt deze zowel op basis van documenten, observatie als van verhalen en
belevingen van bewoners, begeleiders en familie. Er wordt een beeld geschetst van
verandering en in veel opzichten van verbetering. Maar er doemen in de loop van de tijd
nieuwe belemmeringen op die het hart van de zorg bedreigen, zoals de onzichtbare
muren van de ‘prestatiemaatschappij’ en de verzakelijking in de zorg.’

http://www.papierentijger.org/

Deviant tijdschrift tussen psychiatrie en maatschappij
7 november 2016 door Michi Almer (link naar Deviant)

‘Vriendschappelijke nabijheid of professionele afstandelijkheid

Inge Mans schreef in 1998 een prachtig boek over het denken en de praktijk rond
mensen met een verstandelijke handicap in de laatste vijf eeuwen. Haar nieuwe boek Het
hart van de zorg beschrijft hoe de ideeén en praktijken binnen één specifieke inrichting,
de Hafakker te Noordwijkerhout, in de loop van vijf decennia veranderden. Het leest als
een roman en geeft inzicht dilemma’s die ondanks alle veranderingen steeds weer terug
komen. (...)

Bij alle veranderingen die in het boek aan de orde komen, speelt op de achtergrond de
vraag hoe je de wensen of belangen van mensen kunt kennen en respecteren die zelf niet
in staat zijn die te verwoorden. De groepsleiders uit de jaren zeventig en tachtig vonden
dat je daarvoor een liefdevolle, vriendschappelijke relatie met ze aan moest gaan, en het
beleid van de Hafakker was dat zij de baas moesten zijn over hun werk opdat de
bewoners de baas konden zijn over hun leven. In de jaren negentig werd deze relationele
manier van werken bekritiseerd als paternalistisch. Vanwege de ongelijkwaardigheid van
de relatie zouden de begeleiders toch hun eigen ideeén over wat goed was voor de
bewoners volgen. Sindsdien geldt professionele afstandelijkheid als voorwaarde voor
cliéntgerichte en vraag-gestuurde zorg.

Maar de bewoners die in het boek een hoofdrol spelen, blijven de professionals
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hardnekkig verleiden tot persoonlijk contact. “Mijn begeleidster is mijn vriendin” zegt
een van hen. Van alle zorgmodellen is alleen het relatiemodel door de verstandelijk
gehandicapten zelf uitgevonden, luidt een van de conclusies van Inge Mans. Ze slaat de
spijker op de kop.’

Recensie Leidsch Dagblad

18 oktober 2016 door Roza van der Veer Hart van de zorg
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Inge Mans werkte
twintig jaar op De
Hafakker in Noord-
wijkernout, een voor-
ioper in Negeriang in de
huisvesting én omgang
met verstanadelijk
genandicaptan. Ze
schreaf er een boek over.
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