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Fig.1. Zeven gebieden van alledaagse ervaringen
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ACHTERGROND
Er komt steeds meer aandacht voor de ‘stem’ 
van mensen die leven met een milde cognitieve 
beperking (MCI) of dementie. Maar het is 
onvoldoende bekend hoe het alledaags leven 
daadwerkelijk ervaren wordt door hen zelf. Het 
‘alledaagse’ is een begrip uit de sociologie en 
betekent ‘het gewone, de routine’. Nedlund, 
Bartlett en Clarke (2017) stelden voor om door 
deze lens te kijken naar leven met dementie. Het 
verbreden van de klinische zorgfocus naar een 
focus op aspecten van het dagelijks leven biedt 
inzicht in wat voor mensen zelf belangrijk is (Ceci & 
Brown, 2020). Het doel van deze scoping review is 
het verkennen van de alledaagse levenservaringen, 
wat belemmert en helpt, vanuit het perspectief van 
thuiswonende mensen met MCI en dementie.

ONDERZOEKSAANPAK
Relevante onderzoeken van 2011-2021 zijn 
verzameld. Dit waren er 58. Deze onderzoeken zijn 
gedaan in landen over heel de wereld. Deelnemers 
aan de onderzoeken waren jong (dertiger) tot oud 
(boven 90 jaar). Ze woonden alleen of met een 
partner. Ze hadden net een diagnose of leefden al 
een aantal jaren met dementie. De onderzoeken 
zijn geanalyseerd met behulp van het ecologisch 
model van Barton (2005). 

RESULTATEN
Leven met cognitieve achteruitgang betekent 
voor mensen dat zij vele hindernissen en verliezen 
ervaren in hun alledaags leven. Op allerlei 
manieren zoeken zij ernaar om zich aan te passen. 
Daarin is een grote veerkracht te zien. Een aantal 
ervaringen lijkt heel specifi ek samen te hangen 
met de aandoening dementie. Dat is: de onzekere 
toekomst, de worsteling om het gevoel van 
onafhankelijkheid te behouden, het herdefi niëren 
van de identiteit en het ervaren van stigma. Wat 
daarnaast blijkt, is dat mensen verlangen naar 
wederkerige relaties, participatie in activiteiten en 
zich thuis voelen in een buurt of gemeenschap.

ANDERE ONTDEKKINGEN
• Verbonden zijn in wederkerige relaties is 

een universele behoefte, en geconfronteerd 
worden met dementie maakt dit nog 
belangrijker.  

• Het alledaags leven omvat niet alleen de 
sociale omgeving maar ook de ruimtelijke 
omgeving. Zo blijkt uit meerdere studies dat 
bekende plekken in de buurt helpen om zich 
vertrouwd te voelen.

• MCI heeft net als dementie impact op de 
alledaagse ervaringen van mensen. Dit 
is opvallend, want volgens de huidige 
beschrijving van wat MCI is, belemmert 
de beperking nog weinig het dagelijks 
functioneren. Mogelijk is meer nuancering 
van deze beschrijving nodig. 

CONCLUSIE 
De lens van het alledaags leven biedt rijke 
inzichten in de ervaringen van mensen met 
dementie. Alle gebieden van het alledaags leven 
lijken nauw met elkaar samen te hangen. Hier ligt 
een uitdaging. Niet alleen voor gezondheidszorg, 
maar ook voor het sociaal domein en de inrichting 
van de leefomgeving. Meer onderzoek is nodig 
naar factoren die de wederkerigheid en het gevoel 
van ‘erbij horen’ belemmeren en versterken. Dit 
vervolgonderzoek is inmiddels gestart.

Dit is deelstudie 1 van een 
vierjarig promotietraject.
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Mensen met MCI of 
dementie hebben een diep 
verlangen naar verbinding: 
betrokken blijven in een 
betekenisvol dagelijks 
leven.

RESULTATEN
Alledaagse ervaringen zijn ingedeeld in zeven gebieden. Voor elk gebied zijn vele 
ervaringen en voorbeelden gevonden van wat moeilijk is en wat helpt. In de tabel 
hieronder staan per gebied enkele voorbeelden.

Gebied Voorbeelden

1. Dementie

2. Zelf

3. Relaties

4. Activiteiten

5. Omgeving

6. Zorg & welzijn

7. Maatschappelijke beelden

•  De diagnose is een schok en vraagt om goede begeleiding
•  Na een periode van rouw een geleidelijke aanpassing

•  Identiteitsvragen: verander ik of ben ik nog dezelfde persoon?
•  Sneller vermoeidheid, proberen fi t te blijven

•  Steun van partner en familieleden; eenzaamheid bij alleenwonenden
•  De buurt als een plek voor spontane ontmoetingen

•  Voor jongere mensen ingrijpend om werk te verliezen  
•  Behoud van hobbies of nieuwe hobbies vinden

•  Het huis als een veilige plek
•  Herkenningspunten buiten helpen bij oriëntatie

•  Bezoek van thuiszorg is soms het enige contactmoment van de dag
•  Belang van ondersteuningsgroepen 

•  Invloed van media op beeldvorming
•  Door schrijven van blogs de samenleving leren over leven met dementie
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